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A doença falciforme (DF) é hereditária e caracterizada por 
deformação nas células sanguíneas que, a partir do 
processo de falcização causado por diversos componentes 
biológicos e ambientais, gera episódios dolorosos, danos 
em variados órgãos, entre outras complicações severas. 
Os objetivos do presente estudo são investigar o impacto 
da DF na vida profissional e financeira de pacientes e 
familiares; avaliar o nível de conhecimento sobre a doença 
nas comunidades quilombolas de Paracatu; observar a 
construção de estereótipos sobre a doença falciforme; e 
analisar a frequência dos casamentos consanguíneos 
existentes e a incidência da DF. Foram realizadas quinze 
entrevistas semiestruturadas distribuídas entre pacientes, 
familiares e lideranças das comunidades estudadas em 
Paracatu, Minas Gerais, Brasil. A dificuldade de aceitação 
da doença, confusões de diagnóstico, a dedicação 
materna, a discriminação em relação aos opióides e a 
ausência de apoio psicológico e financeiros do governo 
federal são os principais resultados da presente pesquisa. 
Almeja-se, a partir da perspetiva apresentada neste 
trabalho, despertar a atenção dos profissionais de saúde 
para o intenso impacto social e psicológico da doença 
falciforme na vida de seus pacientes e familiares, para que 
assim, seja voltado esforços para a melhoria nas condições 
de vida dos lesados, direta e indiretamente, pela doença.  
Palavras-chave: Doença falciforme; Comunidades 
quilombolas; Políticas de saúde; Quilombos; Minas Gerais. 
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The sickle cell disease is hereditary and characterized by 
deformation in blood cells by the process called sickling, 
caused by biological and environmental components that 
creates painful episodes, organ damage and other severe 
complications. This work aimed to investigate the impact of 
sickle cell disease in professional and financial life of 
patients and their families; to assess the level of knowledge 
about the disease in the remnant community of ‘quilombo’ 
of Paracatu, Minas Gerais State; to notice the construction 
of stereotypes about sickle cell disease; to analyze the 
frequency of consanguineous marriages and the incidence 
of the disease in the region. Fifteen semi-structured 
interviews were analyzed among patients, families and 
leaders of ‘quilombos’. The major results of this research 
involves the difficulty of accepting the disease, diagnostic 
confusion, maternal dedication, discrimination of opiods and 
absence of psychological and financial support from federal 
government. From the perspective presented in this thesis, 
it is intended to attract the attention of health professionals 
to the intense social and psychological impact of sickle cell 
disease in the lives of their patients and families, so that 
efforts be geared towards improving the living conditions of 
individuals, directly and indirectly affected by the disease.  
Key-words: Sickle cell disease; Remnant community of 
‘quilombo’; Health Policies; Quilombos; Minas Gerais State. 
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Introdução 
1.1. Sobre a doença falciforme 
1.1.1. Caracterização, origem e epidemiologia  
Doença falciforme (DF) é um termo genérico que engloba um conjunto 
de desordens hematológicas ligadas a alterações estruturais das células 
sanguíneas, levando à produção de uma hemoglobina anormal denominada 
HbS, sendo o ‘S’ derivado do inglês sickle, em português, foice, devido ao 
formato das células hemolíticas dos portadores da doença (Felix et al., 2010; 
Lobo et al., 2007; Neto e Pitombeira, 2003). 
A drepanocitose, como também é conhecida a doença falciforme, é 
determinada pela substituição do aminoácido glutâmico por valina, no sexto 
códon da cadeia betaglobínica (Assis, 2010). “Outras formas da doença – as 
síndromes drepanocíticas resultam da co-herança de HbS com outras 
anomalias da cadeia β-globínica, por exemplo, com β-talassémia (Sβ+-
talassémia, em que há alguma síntese de HbA, e Sβ0-talassémia, em que não 
há síntese de HbA) ou com outras variantes de Hb: com HbC, HbD-Punjab, 
HbO-Arab, etc” (Ferreira, 2011).  
 
Tabela 1: Diferenciação laboratorial das hemoglobinopatias mais comuns 
(Aadaptada de Brasil, 2006: p. 13). 
 
Diagnóstico Severidade clínica 
SS Moderada a severa 
SC Leve a moderada 
S βtal+ Leve a moderada 
S βtal0 Leve a severa 
AS Assintomática 
 
Os doentes com anemia falciforme herdam uma mutação paterna e 
outra materna (Brasil, 2010). As mutações herdadas podem encontrar-se no 
estado homozigótico (SS), único genótipo que pode ser expressado como 
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“anemia” falciforme, ou heterozigótico composto, ou seja, a doença é 
ocasionada pela herança de HbS em combinação com outra anomalia 
(estrutural ou de síntese) na Hb (SC, SD, SE, S betatalassemia, S 
alfatalassemia ou S mut rara)(Brasil, 2010). A maioria dos genitores são 
heterozigotos simples, sendo essa informação, na maioria dos casos, 
descoberta a partir da investigação familiar de um filho diagnosticado com 
anemia falciforme através da triagem neonatal (Brasil, 2010). 
O Manual de Condutas Básicas para a doença falciforme, do Ministério 
da Saúde do Brasil (2006), ilustrou de maneira clara as bases primárias de 
genética para ampliar as condições e nível de entendimento da doença aos 
seus portadores. 
 
 
Figura 1 – As bases genéticas primárias da doença falciforme, segundo o Ministério da 
Saúde do Brasil (2006: p. 6) 
 
A heterozigose para a hemoglobina S é uma situação relativamente 
comum, clinicamente benigna, pois a maioria desses indivíduos não 
manifestam reações adversas (Murao e Ferraz, 2007). As possibilidades de 
complicações tornam-se consideravelmente raras devido à concentração de 
hemácias falcémicas (HbS) ser inferior às hemácias resistentes ao processo de 
falcização (Holsbach et al., 2010).  
Murao e Ferraz (2007) descrevem algumas condições clínicas raras 
desenvolvidas por portadores do traço falciforme. Dentre elas cita-se o enfarte 
esplénico, complicações renais e do trato geniturinário (hipostenúria, 
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hematúria, infeção urinária), e ainda casos de morte súbita. Porém, os mesmos 
autores ressaltam que: 
“(...) é importante que as pessoas com traço falciforme não 
sejam estigmatizadas como doentes. Dessa forma, vários 
autores têm reforçado que esses dados não justificam a 
restrição de práticas esportivas ou treinamento militar nas 
pessoas com traço falciforme, ressalvando as orientações 
quanto às medidas preventivas nas situações de extremo 
estresse” (p. 224). 
Apesar de diversas comprovações sobre a normalidade e estabilidade 
da condição física dos portadores do traço falciforme, levanta-se grande 
polémica sobre a medicalização do traço falciforme. O caso de uma jogadora 
de voleibol da Confederação Brasileira de Vólei (CBV) que, a partir da 
realização de testes para a oficialização na seleção brasileira de vólei, foi 
vítima de discriminação genética por ser portadora do traço falciforme, sendo 
assim excluída da Seleção em que almejava a vaga, é disso um exemplo 
(Guedes e Diniz, 2007). 
Não se pode deixar de apresentar as diversas variações terminológicas 
que designam a doença estudada, para além de ‘doença falciforme’: ‘anemia 
falciforme’, ‘ drepanocitose’ e ainda a sua correlacional inglesa, ‘sickle cell 
disease’ e ‘sickle cell anemia’.  
O termo ‘doença falciforme’, atualmente em processo de inclusão na 
literatura, engloba não só a anemia, mas também os portadores do traço 
falciforme, heterozigotos para a hemogloblina anómala HbS, mas que não 
possuem a expressão da anemia com complicações severas (Murao e Ferraz, 
2007). O termo ainda levanta controvérsias quanto a uma possibilidade de 
sinonímia com o termo até então mais utilizado, anemia falciforme, não sendo 
raras na literatura confusões entre estes.  
O Gráfico I apresenta as variadas terminologias utilizadas nas bases de 
dados: Scielo, Redalyc, Google Scholar, Bireme, b-on, e pubMed, consultadas 
em dezembro de 2012. 
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Gráfico 1. Distribuição da terminologia utilizada para a doença falciforme nas bases de 
dados bibliográficas: Scielo, Redalyc, Google Scholar, Bireme, b-on, e pubMed. 
 
A origem da doença falciforme causa discussão e polémica entre os 
pesquisadores da área, porém, de maneira consensual, sugere-se que a 
doença teria surgido no centro-oeste africano, Índia e leste da Ásia, há cerca 
de 50 a 100 mil anos, entre os períodos paleolítico e mesolítico (Kikuchi, 2003, 
Assis, 2010, Naoum, 2000).  
Em 1964, Allison, sugeriu a correlação da resistência ao Plasmodium da 
malária, doença parasitária das células hemolíticas, e os portadores do traço 
da anemia falciforme. Desde então, investigadores aprofundam as suas 
pesquisas para detalhar claramente a origem desta correlação, concluindo que 
durante a expansão da malária, no período Neolítico (3000 a 5000 a. C.), 
houve uma pressão seletiva favorável aos portadores do traço falciforme, 
agindo de forma a reduzir ou impedir o desenvolvimento no ciclo da malária no 
organismo infetado (Assis, 2010; Holsbach et al., 2010). 
A alta correlação entre a frequência do gene HbS em regiões 
geográficas consideradas endémicas, principalmente, na África Equatorial, 
comprova a resistência à malária dos portadores do traço falciforme (Marinho, 
1984 in Holsbach et al., 2010).  
Na África Ocidental, onde a frequência do gene HbS pode chegar a 
40%, era hábito identificar os doentes falcémicos com uma tatuagem feita a 
partir de cortes na pele, para que não se unissem a pessoas que porventura 
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tivessem a mesma marca, numa tentativa de reduzir a incidência da doença 
(Naoum, 1987, in Kikuchi, 2003).  
Ferreira (2012) afirma que, de acordo com as publicações da 
Organização Mundial da Saúde, aproximadamente 5% da população mundial é 
afetada por desordens hemoglobínicas, como a doença falciforme e as 
talassemias. Este autor ressalta ainda que o número global de bebés nascidos 
com patologias deste tipo é de 300 000.   
No Brasil, a explicação para os altos índices de incidência deve-se à 
imigração forçada dos escravos na época colonial e também à grande 
miscigenação neste país (Ramalho et al., 2008). Segundo o Ministério da 
Saúde, a doença é mais prevalente nos estados da Bahia, devido ao facto 
deste ser considerado o grande porto para a distribuição dos escravos e, nos 
dias de hoje, o estado com a maior população negra do Brasil (Brasil, 2001).  
De acordo com Cançado e Jesus (2007), a importância epidemiológica 
da doença falciforme é ressaltada pela sua grande incidência no país, 
confirmando-se como a doença hereditária monogénica de maior frequência 
neste território. Nas diversas regiões brasileiras considera-se a existência de 
dois milhões de portadores do gene HbS, o traço falciforme, e mais de oito mil 
com o gene em homozigose (HbSS), que representa a forma mais grave e 
sintomática da doença (Diniz et al, 2005; Rodrigues et al, 2012). 
Ainda segundo Cançado e Jesus (2007), a heterogeneidade da 
distribuição da doença falciforme no Brasil, pode ser relacionada com a 
constituição da população local, sendo a doença mais incidente em regiões 
constituídas por grandes contingentes de afro-brasileiros. Desta forma, a 
prevalência de heterozigotos HbS é maior nas regiões do Norte e Nordeste, 
entre 6% e 10%, e consideravelmente menor nas regiões Sul e Sudeste, com 
uma prevalência entre 2% e 3%. 
Os mesmos autores apresentam o mapa brasileiro (Figura 2) para a 
prevalência e incidência, tanto para heterozigotos quanto para homozigotos, da 
doença falciforme:  
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Figura 2: Frequência do gene S nas regiões brasileiras (Adaptado de Cançado e Jesus, 
2007, p. 205) 
 
 Destaca-se aqui a incidência no Estado de Minas Gerais, foco do 
presente trabalho, que apresenta a frequência de heterozigotos, ou seja, 
portadores do traço da doença falciforme, de um caso por cada 23 nascidos, 
enquanto a anemia falciforme, com manifestações clínicas agravadas, tem uma 
frequência de 1:1.400 (Cançado e Jesus, 2007). 
 
1.1.2. Implicações clínicas  
O processo de falcização, principal consequência da homozigose, pode 
ser potencializado por fatores como baixas concentrações de oxigénio, pH 
baixo, frio, desidratação dos eritrócitos, que podem alterar o seu formato 
bicôncavo normal para o formato de foice, característico da doença (Zago e 
Pinto, 2007). Este processo, por sua vez, terá como consequência a redução 
da sobrevida dos eritrócitos que passa a ser de 16 a 20 dias, ao contrário de 
um eritrócito normal que vive em média 120 dias, sendo que, após repetidas 
crises de falcização, essas células falcémicas perdem a sua resiliência, a 
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capacidade de retornar ao seu formato normal bicôncavo (Ferreira, 2011; Felix 
et al., 2010).  
Segundo Bender e Hobbs (2003), a doença falciforme é caracterizada 
por eventos vaso-oclusivos e anemia hemolítica crónica. Os episódios de vaso-
oclusão geram isquemia tecidual, levando a dor aguda e crónica, assim como 
danos em vários órgãos, como ossos, pulmões, fígado, rins, cérebro, olhos e 
articulações. Dor e/ou inchaço nas mãos ou nos pés em crianças ou recém-
nascidos é muitas vezes a primeira sintomatologia da DF. Geralmente, nos 
primeiros dez anos de vida, ocorre um processo denominado esplenomegalia 
(aumento significativo do baço) que pode ser seguido de ‘sequestro esplénico’, 
em que o baço não é capaz de manter o seu funcionamento normal e retém 
células sanguíneas. Essa disfunção esplénica torna os pacientes ainda mais 
suscetíveis a infeções bacterianas. A anemia hemolítica crónica pode causar 
variados graus de anemia, icterícia, colelitíase (pedras na vesícula), e atraso do 
crescimento e da maturação sexual. Pacientes com altas taxas de hemólise 
estão suscetíveis à hipertensão arterial, priapismo e ulcerações nos membros 
inferiores, mas são relativamente mais resistentes às dores vaso-oclusivas 
(Bender e Hobbs, 2003). 
A destruição do baço é a principal responsável pela suscetibilidade 
aumentada de infeções graves (septicemia) (Di Nuzzo e Fonseca, 2004). Se 
não diagnosticadas precocemente, a esplenomegalia e a destruição do baço 
podem ser as principais causas da alta mortalidade infantil na doença 
falciforme e poucos afetados resistem na idade adulta (Santos e Miyazaki, 
1999). 
As alterações fisiopatológicas da doença falciforme são diversas, sendo 
algumas de caráter menos impactante, como úlceras de pernas, retinopatia e 
necrose óssea, até complicações de severidade alarmante que podem 
acarretar a insuficiência de múltiplos órgãos, como infeções, complicações 
cardiorrespiratórias, insuficiência renal e acidentes vasculares cerebrais (Zago 
e Pinto, 2007). 
Uma importante característica, que intervém na gravidade da doença, é 
a variação dos haplótipos associados ao gene da HbS. Na literatura atual, 
encontram-se descritos cinco haplótipos ligados ao gene da hemoglobina S, 
sendo cada um denominado a partir do grupo étnico onde é mais prevalente: 
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Senegal, Benim, Banto, Camarões e Árabe-Indiano (Ferreira, 2011). As formas 
da doença falciforme associadas aos haplótipos Senegal ou Árabe-Indiano são 
consideradas, de certa forma, mais benignas do que as associadas aos 
haplótipos Banto e Benim, sendo que cada haplótipo possui predominância em 
regiões diferenciadas da África e Ásia (Brasil, 2006). 
Quanto às principais influências no fenótipo da doença falciforme, Zago 
e Pinto (2007) citam:  
  
“(i) o genótipo da doença, sendo ele em homozigose, o 
que caracteriza a anemia falciforme como o mais severo 
genótipo; (ii) fatores genéticos que podem influenciar no 
processo de polimerização da HbS, no fenômeno de 
falcização e na hemólise; outros fatores genéticos que 
podem alterar a resposta do indivíduo à doença; (iii) 
fatores ambientais como o local onde vive o paciente, 
prevalência de doenças infecto-contagiosas, condições 
socioeconômicas e acesso à assistência médica (p. 
207)”. 
 
Relativamente às interferências ambientais no desenvolvimento e 
tratamento da doença falciforme, Zago (in Brasil, 2001) classificou-as em três 
ordens distintas, porém coligadas: (i) meio ambiente; (ii) deficiência alimentar e 
qualidade nutricional adequada; e (iii) deficiência nas assistências médica, 
social e psicológica. 
Torna-se de suma importância ressaltar a prevalência da doença 
falciforme entre a população negra, facto relevante para a saúde coletiva que 
define estratégias de tratamento e controlo da enfermidade. Tendo em conta a 
vulnerabilidade social na qual se encontra grande parte da população negra do 
Brasil, as estratégias de controlo e tratamento da doença devem ser orientadas 
para a melhoria das condições de higiene das periferias dos grandes centros 
urbanos, a saúde pública e a educação nos locais com níveis alarmantes de 
miséria (Brasil, 2001).  
 A alta prevalência da DF entre os negros prende-se com a sua condição 
social na sociedade brasileira, pois após séculos de escravidão foram inseridos 
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na sociedade de maneira desfavorável, com poucas oportunidades de 
desenvolvimento económico em relação ao resto da população, sofrendo 
desigualdades sociais observáveis até aos dias atuais.  
A vulnerabilização dos negros no Brasil ligada às precárias condições de 
vida nas regiões para as quais foram levados trouxeram várias consequências 
aos pacientes falcémicos. Como exemplo, cita-se o processo de oxidação do 
gene HbS causado por gases poluentes e por consumo de água e alimentos 
contaminados por nitritos, apesar destas consequências ambientais na saúde 
serem facilmente evitadas através de medidas básicas de saneamento e 
controlo da poluição ambiental (Brasil, 2001).   
A falta de saneamento básico, qualidades inadequadas de água e ar, 
falta de higiene, o ambiente violento e estressante, e a situação de 
vulnerabilidade social imposta aos negros no Brasil têm como consequência 
situações nutricionais deficientes e inadequadas. Estes aspetos contribuem 
para as altas taxas de mortalidade por doença falciforme (Brasil, 2001). 
Ressalta-se aqui a compatibilidade dos aspetos apresentados como 
tendo influência na gravidade da doença falciforme e os determinantes sociais 
em saúde (DSS), elaborados pela Organização Mundial de Saúde (OMS). Os 
DSS listam fatores que influenciam a ocorrência de problemas de saúde e 
fatores de risco para a saúde coletiva; são eles: sociais, económicos, culturais, 
étnico/raciais, psicológicos e comportamentais. 
Buss e Filho (2007) descrevem variadas controvérsias ligadas à temática 
dos DSS, defendendo a necessária cautela ao abordar o tema, e definem como 
desafio metodológico dos determinantes sociais a diferenciação entre os DSS 
dos indivíduos e os de grupos ou populações.  
 
1.1.3. Diagnóstico e tratamento 
No Brasil, a portaria nº 822/01, do Ministério da Saúde, determina que o 
diagnóstico da doença falciforme seja feito pelo Programa Nacional de Triagem 
Neonatal (PNTN), também conhecido por Teste do Pezinho, que mapeia não 
só a DF, mas outras hemoglobinopatias e doenças genéticas graves para todos 
os nascidos vivos em território brasileiro. Experiências em países como 
Estados Unidos e Jamaica demonstraram a eficiência da triagem neonatal para 
a redução da letalidade da doença falciforme (Ferreira, 2012). O diagnóstico 
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precoce permite a inclusão dos pacientes no Programa de Atenção Integral, 
com equipas multiprofissionais, com ações de educação para o autocuidado na 
doença, aumentando assim a qualidade e a esperança de vida dos pacientes 
(Araújo, 2007; Braga, 2007; Di Nuzzo e Fonseca, 2004; Ramalho et al., 2003). 
Kikuchi (2003) defende que, apesar do gene HbS ser um registro da 
ancestralidade africana, é importante que as políticas públicas, como os testes 
de diagnóstico, sejam universais, tendo como referência a alta miscigenação 
no Brasil e a inviabilidade de deteção do gene HbS apenas pelo fenótipo cor da 
pele.  
Perante as diversas complicações clínicas e fisiológicas da doença 
falciforme, Braga (2007) apresenta as principais medidas a serem direcionadas 
aos pacientes falcémicos e seus familiares próximos:  
 Educação dos familiares e do paciente sobre os principais 
aspetos da doença, para que as medidas de autocuidado sejam 
esclarecidas e colocadas em prática com a colaboração de todos 
os familiares; 
 Orientação sobre nutrição, hidratação, uso de roupas adequadas 
à temperatura, exercícios para que não sejam desencadeados 
episódios de falcização; 
 Orientação sobre a importância do acompanhamento regular;  
 Imunização adequada, evitando assim processos infeciosos 
graves; 
 Ensinar a palpar o baço e medir a temperatura para que 
complicações como esplenomegalia ou sequestro esplénico 
sejam diagnosticados precocemente reduzindo assim as 
possibilidades de complicações mais severas. 
 Acompanhamento do crescimento e desenvolvimento, e 
orientação para o tratamento, devido aos casos de atraso de 
crescimento e maturação sexual em pacientes infantes; 
 Suplementação com ácido fólico, comum no tratamento de 
anemias diversas, para complementar a nutrição dos pacientes, 
evitando crises de falcização por deficiência nutritiva; 
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 Realização de exames periódicos para detetar precocemente 
alterações na evolução da doença; 
 Aconselhamento genético e deteção de outros portadores da 
família. 
O aconselhamento genético é uma medida de prevenção da doença 
falciforme. Surgiu nos Estados Unidos, na década de 1960, concomitantemente 
ao processo de emancipação da população negra, e representava um 
compromisso dos Estados com a população negra como forma de redenção 
das atrocidades do passado separatista do país (Fry, 2005).  
 Como forma de tratamento, investigadores buscam uma melhoria na 
qualidade de vida e sobrevida dos pacientes, apostando em medidas 
preventivas e de autocuidado para atingir esse objetivo, aliviando, 
principalmente, as temerosas crises dolorosas provocadas pela doença 
falciforme (Braga, 2007). 
 As medidas de autocuidado devem ser promovidas através da educação 
em saúde, permitindo hábitos saudáveis em relação à doença e levando o 
paciente a informar-se a respeito da sua condição física, transformando-o em 
agente integrante e participativo no processo de identificação da evolução da 
doença falciforme (Araújo, 2007).  
Outra importante medida, proposta por Braga (2007), assim como Ferraz 
(2012), é o acompanhamento nutricional para precaver a deficiência de 
nutrientes essenciais para o crescimento e desenvolvimento dos pacientes 
falcémicos, sendo o ácido fólico prontamente receitado a crianças e durante a 
gestação, evitando assim a carência de zinco. Com o avanço nas pesquisas 
medicinais, também a transfusão sanguínea se tornou um recurso terapêutico 
seguro e bastante utilizado na prevenção de complicações graves na doença 
falciforme (Felix et al., 2010). Estima-se que cerca de 20% a 30% dos 
pacientes falcémicos são aptos a transfusões de hemácias para este 
tratamento (Cançado e Jesus, 2007).  
 
1.1.4. Impacto social da doença falciforme  
A doença falciforme, além das severas complicações clínicas, acarreta 
impactos sociais e psicológicos tanto para o seu portador quanto para os seus 
familiares, bem como drásticos impactos na qualidade de vida dos pacientes e 
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dos que o rodeiam, desde o diagnóstico ao desenvolvimento da doença e em 
todas as fases da vida. 
Para a família, as mudanças começam logo na adesão ao tratamento 
médico, com as adaptações da rotina e estilo de vida de todos. A falta de 
cooperação no ambiente familiar pode gerar obstáculos aos comportamentos 
de autocuidado do paciente. Ansiedade, agressividade, depressão e limitações 
sociais podem ser superadas a partir da compreensão e adesão dos familiares 
ao tratamento da doença falciforme (Santos e Miyazaki, 1999).  
A doença falciforme afeta principalmente a população negra, que na sua 
maioria vive em situações de pobreza e vulnerabilidade social, o que gera 
dificuldades para levar o paciente até ao hospital, com a agravante de alguns 
familiares não saberem ler e por isso terem dificuldades de entendimento e 
interpretação das orientações dos médicos, dificultando assim os cuidados com 
a saúde e a garantia dos seus direitos aos cuidados de saúde (Kikuchi 2003).  
A pesquisadora Kikuchi estima que, em 2003, cerca de 85% dos 
pacientes falcémicos adultos brasileiros possuíam baixa escolaridade. Os 
poucos portadores da anemia falciforme que conseguem ser inseridos no 
mercado de trabalho submetem-se a serviços braçais, agravando 
consideravelmente a sua situação física (Guimarães et al., 2009).  
A instabilidade profissional pode ser caracterizada como uma importante 
implicação social da doença falciforme. Com os frequentes internamentos e 
episódios dolorosos, os pacientes dificilmente conseguem manter-se estáveis 
em empregos formais, bem como os responsáveis por crianças portadoras da 
homozigose da doença, o que os leva a ter empregos sem qualquer tipo de 
estabilidade ou direitos laborais.  
Paiva e Silva (1992) consideram a situação financeira e as dificuldades 
de inserção no mercado de trabalho como as principais causas do 
aparecimento de estados depressivos em pacientes falcémicos adultos (Paiva 
e Silva, 1992).  
Com a falta de suporte social, económico e familiar, pacientes 
falcémicos tendem a piorar os quadros clínicos, ocasionando episódios 
dolorosos mais frequentes, assim como sintomas depressivos (Roberti et al., 
2010).  
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O Ministério da Saúde brasileiro, em 2006, retratou o impacto social da 
doença provocado pelo atraso no crescimento e desenvolvimento dos seus 
pacientes, sendo que o desenvolvimento deficitário pode gerar atitudes 
preconceituosas e segregação social, principalmente no ambiente escolar. 
Alvim et al., (2009) afirmam que esta estigmatização pode ser ainda mais 
agravada com a falta de conhecimento dos profissionais de educação sobre a 
doença falciforme. 
Santos e Miyazaki (1999 citanto Lemanek et al. 1995), sintetizam: 
“As crises de falcização (crises de dores intensas) 
necessitam tratamento, repouso e muitas vezes a 
hospitalização, dificultando o desempenho da criança em 
atividades escolares, sociais, familiares e de trabalho. 
Levam ainda a outras dificuldades como afastamento de 
seu meio social, ausências escolares e concessões ou 
restrições na escola (Lemanek, Bckloh, Woods e Bauther, 
1995). Competência social é considerada uma construção 
multidimensional envolvendo comportamento, cognições e 
emoções, e evidências de um bom relacionamento e 
habilidades de interação com adultos. Uma inabilidade 
social pode trazer riscos para o desenvolvimento da 
criança como comportamentos-problema na escola e no 
sistema familiar. A relação familiar tem sido vista como 
fonte do suporte social e emocional destas crianças e 
como facilitadora do processo de socialização (Lemanek, 
Bckloh, Woods e Bauther, 1995).”  
 
1.1.5. “Racialização” da doença falciforme 
 Considera-se de suma importância advertir o caráter étnico-racial da 
doença falciforme, porém, por não ser este o objetivo do presente estudo, 
serão feitas apenas algumas observações a este respeito, sugerindo-se outras 
publicações sobre esta temática.1 
                                                          
1
  Ver por exemplo Laguardia, J. (2006).  
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 De acordo com o grande explorador da temática racial em saúde, 
Melbourne Tapper, existia relação intensa entre a ‘raça’ e a doença, 
caracterizando-se a DF como ‘blackrelated disease’ ou doença relacionada 
com aos negros. Mesmo com as várias políticas compensatórias e a 
reconfiguração da estrutura das relações sociais, a doença falciforme ainda é 
vista pelo doente como um estigma e uma punição pela sua condição enquanto 
negro (Roberti et al., 2010).  
 Ressalta-se que a doença falciforme não é uma ‘doença de negros’ ou 
uma ‘doença africana’, mas sim uma doença eminentemente geográfica, 
resultado de uma estratégia de evolução humana para responder aos impactos 
gerados pela malária (Pena, 2008). 
 A doença falciforme é considerada uma doença étnico-racial devido à 
sua origem geográfica e etiologia genética, e pelas estatísticas de prevalência 
na população negra. Porém, alguns cuidados devem ser tomados na 
classificação da doença como tal, que implica um processo denominado por 
Laguardia (2006) como racialização da doença falciforme. Opta-se no presente 
estudo por intitulá-lo etnização da doença falciforme, considerando as 
interpretações negativas do termo ‘raça’ e pelo caráter discriminatório implícito 
no termo. 
Nunes (2006), ao contrário, descreve a necessidade de recuperar 
conceitualizações como a de “raça”, no entanto, com o enfoque e o 
embasamento necessário em genética como caráter explicativo da 
vulnerabilidade de grupos ou subpopulações em relação a determinadas 
doenças. 
 O Ministério da Saúde do Brasil, em parceria com a Universidade de 
Brasília, publicaram em 2001 o ‘Manual de Doenças Importantes por Razões 
Étnicas na População Afrodescendente’. Nesta publicação consta a afirmação 
seguinte: 
“A atual frequência, distribuição e causalidade das doenças 
mais incidentes na população afrodescendente é 
influenciada por estas características de ordem genética e 
ainda fortemente por fatores socioeconômicos que incluem 
o regime de escravatura vivido até o final do século XIX e a 
posterior situação de exclusão social, presente até nossos 
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dias, de grande parcela dessa população” (Brasil, 2001; p. 
9). 
 
Laguardia (2006) rebate esta questão, ressaltando os aspetos negativos 
da racialização da DF: 
“A racialização das doenças nas pesquisas sobre as 
diferenças raciais em saúde gera uma perceção, por alguns 
segmentos da população, de que a saúde dos grupos 
étnico-raciais é ‘ruim’, reforçando a crença de que eles são 
uma carga ao serviço de saúde, ignorando a qualidade dos 
serviços e alimenta o preconceito racial por meio de 
pesquisas que retratam esses grupos como inferiores” 
(Bhopal, 1998 in Laguardia 2006). 
  
1.2. Sobre quilombos 
Como forma de explorar as riquezas e povoar as novas colónias, os 
grandes impérios investiram na exploração de trabalho escravo e migração 
forçada, principalmente do continente africano. Marquese (2006) afirma que só 
entre 1701 e 1720 cerca de 300 000 africanos escravizados desembarcaram 
no Brasil e foram, na sua maioria, levados para as minas de ouro do interior do 
país.  
O Brasil em especial, a maior colónia portuguesa, contribuiu de maneira 
significativa com a escravidão para o desenvolvimento da economia do país 
(Albuquerque e Filho, 2006).  
 
“O impacto da escravidão transformou o mundo luso-
brasileiro antes e depois da abolição. O sistema escravista 
e a presença maciça de africanos causaram impacto sobre 
tantos níveis da vida social e institucional que conseguiram 
atingir para sempre virtualmente todos os aspetos da 
sociedade e da cultura brasileira” (Ramos, 1996; p. 167). 
 
Com o conceito de Quilombismo, do pesquisador Abdias Nascimento 
(1980), determina-se que a tenacidade da cultura africana, dos movimentos 
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sociais e das organizações para o reconhecimento e a garantia de direitos dos 
negros no Brasil não se deve à compaixão dos senhores escravistas, mas sim 
à perseverança dos africanos e à dimensão da escravidão no território 
brasileiro (Souza, 2008).   
A partir da manipulação da força física produtiva dos africanos 
escravizados e sobreviventes ao tráfico transatlântico, os negros viram-se na 
necessidade de se impor ao sistema vigente. Durante o longo período da 
escravidão, apesar de toda a vigilância do governo, as estratégias coletivas de 
enfrentamento foram variadas, sendo estas, principalmente, as fugas e os 
aquilombamentos (Reis e Gomes, 1996).  
 Diante das severas condições às quais foram expostos e o sonho de 
retorno à liberdade, os escravos mantinham estratégias de resistência ao 
sistema imposto. Desobediência, lentidão na realização de tarefas, sabotagens, 
assassinatos, suicídios, fugas individuais e coletivas eram métodos utilizados 
por eles como forma de negociação das suas condições de trabalho, e até para 
conseguir unir-se aos familiares ou serem vendidos a outros senhores que 
mantinham condições mais favoráveis (Albuquerque e Filho, 2006). Porém, 
muitos escravos fugiam e não regressavam ao sistema escravocrata. 
Buscando aliados e mais rebeldes, formou-se o que o pesquisador Clóvis 
Moura (1981) considera a unidade básica de resistência do escravo, os 
quilombos. Polos de resistência e luta contra o regime vigente reuniam não só 
escravos fugidos como negros libertos, indígenas e brancos revoltosos em 
investidas em prol da queda do domínio senhorial (Souza, 2008). 
‘Quilombos’ ou ‘mocambos’ no Brasil, ‘palenques’ na Colômbia e em 
Cuba, ‘cumbes’ na Venezuela e ‘marrons’ no Haiti, Jamaica e Caribe francês, 
foram as denominações dos polos de resistência negra nas diferentes regiões 
americanas. O último caso, ‘marrons’, foi um termo pejorativo imposto às 
comunidades quilombolas, que é derivado do castelhano ‘cimarrón’, que 
traduzido significa animais fugidos (Souza, 2008).  
 Beatriz Nascimento e seus colaboradores, em 1987, analisaram os 
quilombos em duas perspetivas: a partir do princípio romancista de igualdade e 
liberdade da Revolução Francesa, e sob o ponto de vista marxista-leninista, 
observando os quilombos como embriões revolucionários em busca de uma 
mudança social. Sendo o primeiro princípio enquadrado na luta e busca dos 
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aprisionados pela liberdade e por direitos brutalmente arrancados no tráfico de 
pessoas, e ainda pela manutenção dos seus costumes e características 
peculiares que fazem parte da sua identidade étnica (Marques, 2009). 
 Sob o ponto de vista marxista-leninista, os quilombos podem ser 
considerados embriões revolucionários de mudanças sociais, devido à fuga do 
sistema vigente e à luta por uma sociedade com novas características sociais e 
políticas contrárias ao regime escravista. Pode ainda ser considerado sob essa 
perspetiva pela intensa reestruturação do sistema vigente diante do significado 
da formação dos quilombos no Brasil. 
 O termo ‘quilombo’ poderá ter origem na etnia africana banto, tendo 
como significado ‘acampamento guerreiro na floresta’ e é entendido em Angola 
como uma divisão administrativa (Lopes, 2006 in Souza, 2008).  
 A conceituação do termo ‘quilombo’, ainda em uso no Brasil, passou por 
diversas modificações e adaptações. O rei de Portugal, através do Conselho 
Ultramarino, em 1790, definiu quilombos como: “toda habitação de negros 
fugidos, que passem de cinco, em parte despovoada, ainda que não tenham 
ranchos levantados e nem se achem pilões nele” (Leite, 2000; p. 336). 
 Segundo Almeida (2002), a partir da definição do Conselho Ultramarino, 
pode-se identificar características do padrão de quilombo estabelecido na 
época: (1) a resistência por meio das fugas; (2) a quantidade mínima de 
escravos fugidos; (3) o isolamento geográfico e dificuldades de acesso; (4) a 
moradia habitual da época, o rancho; e (5) a capacidade de autoprodução 
simbolizada pelo pilão (Schmitt et al., 2002). 
 Pelos motivos acima citados, esta definição tornou-se obsoleta, 
considerando a multiplicidade de formas e estruturas nas quais os quilombos 
se transformaram e se consolidaram. Negros libertos, indígenas e brancos 
revoltosos ou com problemas judiciais passaram a integrar-se nos grupos de 
resistência ao sistema, constituíram comunidades imensas e com grande 
estrutura de autossustentação.  
 Segundo Arruti (2008): 
“Partindo de uma definição negativa – eles não se referem 
a resíduos, não são isolados, não têm sempre origem em 
movimentos de rebeldia, não se definem pelo número de 
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membros, não fazem uma apropriação individual da terra” 
(p. 2). 
 
 A proximidade e até a convivência com os centros urbanos também 
fizeram com que a referida definição se desconstruísse. Estudos como o de 
Reis e Gomes (1996) ressaltam a formação dos quilombos nas regiões 
suburbanas das cidades como uma estratégia de sobrevivência dos 
agrupamentos, considerando que as intensas relações de comércio e trocas 
com os centros urbanos e as fazendas circundantes garantiam o sustento e a 
sobrevivência da comunidade. 
Silveira (2012) afirma que para o sucesso do quilombo era de extrema 
importância que a abertura e a submissão às ordens senhoriais fossem 
limitadas, e que em caso de invasão e de emboscadas fosse possível uma fuga 
em condições vantajosas. 
 Um exemplo desta contradição e reformulação dos quilombos foi o maior 
quilombo da América Latina, o Quilombo de Palmares, localizado no estado do 
Alagoas, que resistiu ao sistema de escravidão no Brasil do final do século XVI 
ao início do século XVII (Souza, 2008). A República de Palmares, como 
também ficou conhecida, tornou-se um símbolo de resistência e consagrou-se 
como um importante marco para o contexto cultural afro-brasileiro desde então. 
Regista-se cerca de 18 expedições organizadas com a finalidade de extinguir 
essa comunidade e a grande ameaça que representava para o sistema vigente 
da época (Souza, 2008). Propostas de negociações foram apresentadas à 
República de Palmares, evidentemente desfavoráveis, que causaram a queda 
do líder quilombola causando conflitos internos, divisões e afastamentos, sendo 
que em fevereiro de 1694, o quilombo foi tomado por 42 dias, causando a 
morte de cerca de 400 quilombolas, incluindo aproximadamente 200 suicídios, 
e 500 recapturas e vendas (Funari, 1996 in Souza, 2008). 
 Souza (2008) afirma: 
“As ações contra Palmares representam um símbolo de 
conduta dos poderes coloniais e imperiais com os 
quilombos. Não havia uma construção ideológica, 
econômica e conjuntural no País que levasse os poderes 
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coloniais a estabelecer tratados de paz justos e exequíveis” 
(p. 32). 
 
 O termo ‘quilombo’ pode ainda ser considerado um tanto obscuro devido 
à imensa pluralidade de significados. Segundo Lopes e colaboradores (1987, in 
Leite, 2000), o termo pode referir-se a: (1) um lugar; (2) um povo que vive 
nesse lugar; (3) manifestações populares; (4) o local de uma prática condenada 
pela sociedade; (5) um conflito; (6) uma relação social ou união; (7) um sistema 
económico; ou ainda (8) uma localização fronteiriça, com relevo e condições 
climáticas comuns. 
 O artigo 68 da Constituição Federal de 1988 refere que: 
“Aos remanescentes das comunidades dos quilombos 
que estejam ocupando suas terras é reconhecida a 
propriedade definitiva, devendo o Estado emitir-lhe os 
títulos”. 
 
 Diversos autores questionaram a validade da conceituação apresentada 
na Assembleia Constituinte de 1988, considerando os termos ‘remanescentes’ 
e novamente ‘quilombos’. Segundo Leite (2000), o termo ‘remanescente’ evoca 
uma realidade já inexistente ou em vias de desaparecimento, enquanto o 
‘quilombo’ ainda denota uma unidade igualitária e fechada, a qual tem por 
principal exemplo o Quilombo de Palmares, caracterizado por um suposto 
isolamento geográfico e pela autossubsistência. O’Dwyer (2005) defende que 
as comunidades quilombolas não devem ser encaradas como resquícios do 
passado em termos biológicos ou raciais. Devem ser vistas a partir da sua 
estrutura social, do seu território e do seu património cultural.  
Desta forma, em outubro de 1994, o Ministério Público, voltando ao 
esclarecimento destas terminologias, convocou representantes da Associação 
Brasileira de Antropologia (ABA) à reunião do Grupo de Trabalho sobre 
Comunidades Negras Rurais para elaborar um conceito de ‘remanescente de 
quilombo’ (Leite, 2000). Na reunião citada, a ABA, visando às clarificações 
solicitadas pelo Ministério Público, defendeu que o ‘o termo não se referia a 
resíduos arqueológicos de ocupação temporal ou de comprovação biológica’ 
(Leite, 2000; p. 341).  
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Segundo Leite (2000): 
“A expressão ‘remanescente das comunidades de 
quilombos’, que emerge na Assembleia Constituinte de 
1988, é tributária não somente dos pleitos por títulos 
fundiários, mas de uma discussão mais ampla travada 
nos movimentos negros e entre parlamentares envolvidos 
com a luta antirracista. O quilombo é trazido novamente 
ao debate para fazer frente a um tipo de reivindicação 
que, à época, alude a uma ‘dívida’ que a nação brasileira 
teria para com os afro-brasileiros em consequência da 
escravidão, não exclusivamente para falar em 
propriedade fundiária” (p. 339). 
 
 A definição dos termos corretos e a sua complexa interpretação 
permitiria aos então autorreconhecidos como remanescentes de quilombos, um 
empoderamento e uma participação política e social em prol da garantia de 
seus direitos e considerações territoriais estabelecidos pela Constituição.  
 Considerando as conceituações conflituosas apresentadas, tanto de 
cunho técnico quanto académico, o pesquisador Alfredo W. B. de Almeida 
apontou três importantes aspetos a serem ressaltados no processo de 
identificação e reconhecimento das comunidades quilombolas: a ligação entre 
identidade e território que são inseparáveis na cultura quilombola, por diversas 
razões que serão esplanadas a seguir; a autonomia adquirida por processos 
sociais e políticos específicos; e a territorialidade específica vetorizada por 
questões étnicas. Estes são os critérios apresentados pelo autor como forma 
de afirmação étnica e política para a identificação das comunidades tradicionais 
quilombolas (Marques, 2009). 
 Como forma de impor o reconhecimento das comunidades quilombolas 
em território brasileiro, o Presidente da República, Luiz Inácio Lula da Silva, 
apresentou, em 20 de novembro de 2003, o Decreto nº 4.8872  que 
                                                          
2
 Disponível em http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/2003/d4887.htm Acedido em 
Outubro de 2012. 
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regulamenta o procedimento para identificação, reconhecimento, delimitação, 
demarcação e titulação das terras ocupadas por remanescentes das 
comunidades dos quilombos de que trata o art. 68 do Ato das Disposições 
Constitucionais Transitórias, que em seu art.º. 2º declara: 
“Consideram-se remanescentes das comunidades dos 
quilombos, para os fins deste Decreto, os grupos étnico-
raciais, segundo critérios de autoatribuição, com trajetória 
histórica própria, dotados de relações territoriais 
específicas, com presunção de ancestralidade negra 
relacionada com a resistência à opressão histórica 
sofrida.  
§1o. Para os fins deste Decreto, a caracterização dos 
remanescentes das comunidades dos quilombos será 
atestada mediante autodefinição da própria comunidade. 
§2o. São terras ocupadas por remanescentes das 
comunidades de quilombos as utilizadas para a garantia 
de sua reprodução física, social, econômica e cultural. 
§3o. Para a medição e demarcação das terras, serão 
levados em consideração critérios de territorialidade 
indicados pelos remanescentes das comunidades dos 
quilombos, sendo facultado à comunidade interessada 
apresentar as peças técnicas para a instrução 
procedimental.” 
 
 O mesmo decreto ainda impõe a supervisão de órgãos vinculados à 
Presidência da República nos procedimentos acima citados, como o Ministério 
da Cultura, por meio da Fundação Cultural Palmares (FCP) e do Instituto de 
Colonização e Reforma Agrária (INCRA), vinculado ao Ministério do 
Desenvolvimento Agrário. Considera-se ainda que essa cautela possa ser 
extensível ao Ministério de Desenvolvimento Social e Combate à Fome e aos 
diversos outros Ministérios ou órgãos públicos se necessário. 
A Fundação Cultural Palmares, desde a sua criação, em 1988, tem por 
missão promover e preservar a cultura afro-brasileira, bem como formular e 
implantar políticas públicas que potencializem o empoderamento da população 
Impacto social da doença facilforme em comunidades quilombolas de Paracatu,  
Minas Gerais, Brasil 
 
22 
negra em processos de desenvolvimento do país. Desta forma, cabe a essa 
Fundação, segundo o Decreto nº 4887 de 20 de novembro de 2003, 
acompanhar as ações de regularização fundiária junto ao INCRA, para garantir 
que a identidade cultural dos remanescentes das comunidades dos quilombos 
seja preservada, e ainda subsidiar os trabalhos técnicos quando houver 
contestação do procedimento de identificação e reconhecimento das terras e 
comunidades em regularização. 
As instituições FCP e o INCRA emitiram, entre os anos de 2004 e 2012, 
1826 certidões de reconhecimento de comunidades quilombolas em todo o 
território nacional, sendo que o Estado de Minas Gerais, foco do presente 
trabalho, possui 168 comunidades certificadas por essas instituições. Os 
Estados da Bahia e Maranhão foram os que tiveram o maior número de 
reconhecimentos no mesmo período (FCP, 2013). 
  
1.2.1. Identidade e Território 
Segundo Malcher (2009), a construção do território quilombola está 
diretamente ligada às memórias individuais e coletivas, à condição de saberes 
e fazeres e aos conhecimentos, considerando a construção da identidade 
quilombola como um instrumento de compreensão do movimento de etnicidade 
e de luta pelo direito agrário. 
Para Marques (2009), as comunidades remanescentes de quilombos 
caracterizam-se: (1) pela indissociabilidade entre identidade e território; (2) por 
processos sociais e políticos que permitem a autonomia do grupo; e (3) pela 
territorialidade específica. 
“A noção de identidade quilombola está estreitamente ligada à 
ideia de pertença. Essa perspetiva de pertencimento, que 
baliza os laços identitários nas comunidades e entre elas, parte 
de princípios que transcendem a consanguinidade e o 
parentesco, e vinculam-se a ideias tecidas sobre valores, 
costumes e lutas comuns, além da identidade fundada nas 
experiências compartilhadas de discriminação” (Souza, 2008; 
p. 78). 
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A Lei de Terras de 1850 foi uma das principais opressões e limitações 
de territórios para os quilombolas. Afirmando em seu artigo 1º: “Ficam proibidas 
as aquisições de terras devolutas por título que não sejam o da compra”, 
atingiu de maneira drástica as comunidades, considerando que as vias de 
aquisição dos territórios foram diversas, como doações e ocupações, mesmo 
não sendo raros os casos de compra de propriedades. A partir de então, a 
questão fundiária nos quilombos, passou a ser criminalizada, sendo que o caso 
de expropriação de terras quilombolas tem-se arrastado por décadas de luta e 
descaso com as comunidades remanescentes de quilombos (Treccani, 2006). 
A partir da Constituição Federal de 1988, houve grande inversão da 
realidade das comunidades e do sujeito quilombola, que deixou de ser 
criminalizado e passou a ser membro constitutivo de direitos legais (Treccani, 
2006).  
Atualmente, as disputas de posse de território, principalmente com 
grandes empreendimentos agropecuários e especulações imobiliárias, tornam 
necessária realização de relatórios antropológicos para a garantia dos direitos 
das comunidades quilombolas (O’Dwyer, 2010).  
 
1.2.2. Quilombos de Minas Gerais 
A presença negra no Estado de Minas Gerais deve-se ao intenso tráfico 
relacionado com o garimpo das riquezas minerais da região. Guimarães (1996) 
afirma que, embora não quantificado em todo o Estado, há registros de que a 
população escravizada nunca foi inferior a 30% da população local.  
O livro ‘Uma história do negro no Brasil’ (Albuquerque e Filho, 2006) 
descreve de maneira clara e concisa a formação dos quilombos em Minas 
Gerais. Após frisar o aumento significativo do número de escravos na 
população local depois da descoberta do ouro, no final do século XVII, e afirma: 
“A região montanhosa de difícil acesso, o alto 
número de escravos e a liberdade de movimento 
que a atividade de garimpo lhes proporcionava 
favoreceram o grande número de quilombos em 
toda a área mineradora: Minas Gerais, Mato 
Grosso e Goiás.” (p. 125) 
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 Entre 1719 e 1798, foram identificados cerca de 160 quilombos em 
Minas Gerais que representavam uma ameaça aos senhores escravistas, 
considerando o grande valor e a riqueza que circundava a região mineradora 
(Albuquerque e Filho, 2006).  
 As atividades desempenhadas pelos quilombolas eram bastante 
variadas, dificultando assim uma padronização dos quilombos de Minas Gerais. 
Segundo Guimarães (1996), atividades como caça, pesca, coleta, agricultura, 
criação de animais, mineração até contrabando e assaltos a fazendas eram 
realizadas pelos quilombolas.  
Na área de extração aurífera, os quilombolas dedicavam-se de maneira 
clandestina a esta atividade. Mas a partir da venda das pedras extraídas, 
conseguiam meios de subsistência e segurança para a comunidade em que 
viviam (Guimarães, 1996).  
O mesmo autor afirma que o processo de formação de quilombos em 
Minas Gerais tornou-se tão ameaçador para as autoridades coloniais que foram 
expedidos vários alvarás, regimentos e ordens para impor limitações e até a 
extinção das possibilidades de comercialização com os quilombos, reduzindo e 
interferindo diretamente nas suas possibilidades de sobrevivência.  
Segundo Ramos (1996), os quilombos presentes em regiões 
mineradoras de Minas Gerais integravam-se na sociedade colonial de maneira 
coesa e complexa, atuando como uma ‘válvula de escape’, acolhendo escravos 
improdutivos ou incapazes. Apesar do ideário de fuga e persistência, os 
quilombos dessas regiões estavam dependentes economicamente do sistema 
vigente.  
Destaca-se o mapa retirado do livro ‘Liberdade por um fio’, de Reis e 
Gomes (1996), apontando os principais quilombos do Estado de Minas Gerais, 
no século XVIII. Ressalta-se a Quilombo Paracatu do Príncipe, importante 
quilombo da região apresentada no presente estudo. 
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Figura 3. Principais quilombos de Minas Gerais no século XVIII (Adaptado de Reis e 
Gomes, 1996, p. 141) 
 
Atualmente, a FCP e o INCRA possuem registros e certificações de 
cerca de 168 comunidades remanescentes de quilombos em todo o Estado de 
Minas Gerais. Considerando as comunidades que ainda estão em vias de 
reconhecimento, as organizações responsáveis identificam cerca de 200 
comunidades neste Estado.  
Assim, como forma de definir o perfil do Estado de Minas Gerais em 
relação aos processos de reconhecimento de certificação dessas comunidades 
quilombolas, traça-se o seguinte gráfico: 
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Gráfico 2 – Número de comunidades remanescentes de quilombos em Minas Gerais 
registradas por ano (Fundação Cultural Palmares, 2013). 
 
1.3. A doença no contexto quilombola 
Por várias décadas (1831-1890), a saúde da população negra e escrava 
esteve praticamente ausente das publicações da Sociedade de Medicina. 
Quando em voga em alguma pesquisa, a saúde da população negra era 
abordada como fonte de transmissão de diversas moléstias, como por exemplo 
no caso da ‘amamentação mercenária’ realizada pelas escravas amas-de-leite 
(Porto, 2006).  
As condições de vida e a saúde nos quilombos não devem ser deixadas 
em cheque, considerando a Constituição da República Brasileira de 1988, art. 
196: 
“A saúde é direito de todos e dever do Estado, garantida 
mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução 
do risco de doença e de outros agravos e ao acesso universal 
igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e 
recuperação”.  
 
 Em 2003, o Ministério da Saúde, através da Fundação Nacional de 
Saúde (FUNASA) e da Fundação Cultural Palmares, estabeleceu um acordo 
que contribuiu para a melhoria das condições de vida das comunidades 
quilombolas. Este acordo previa obras de saneamento básico nos quilombos, 
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reconhecendo a importância da melhoria deste tipo de intervenção para a 
saúde da população negra rural (Volochko,  2009). 
 De acordo com Mingroni-Netto et al. (2009): 
“Em virtude da alta frequência dos alelos mutados nas 
populações africanas, é esperado que as populações 
brasileiras afro-descendentes também exibam frequências 
elevadas de indivíduos com o traço falciforme, o que tem sido 
de fato documentado em inúmeros trabalhos realizados no 
território brasileiro” (p. 171). 
 
Uma relevante pesquisa foi realizada a partir da representação 
genotípica de 24 comunidades remanescentes de quilombos em diferentes 
estados brasileiros, ressaltando o facto do gene HbS, causador da doença 
falciforme, estar presente em 3,7% da população integrante da pesquisa (Silva, 
2007).  
 Em contraposição a esta, outra pesquisa realizada no estado brasileiro 
de Santa Catarina, apresentou a incidência do gene para a hemoglobina S em 
recém-nascidos brancos, defendendo que a doença falciforme não pode ser 
considerada um marcador genético característico da população 
afrodescendente (Backes et al., 2005 in Silva, 2007).  
Por sua vez, Freitas e colaboradores (2011) afirmam que: 
“A visão de vulnerabilidade social é, usualmente, referida nos 
quilombos em relação à saúde e à doença. A 
morbimortalidade, tanto de origem infectocontagiosa quanto 
crônico-degenerativa, compõe o repertório de reflexão desta 
rede de causalidade da insegurança. A importância do recorte 
étnico/racial na assistência e na atenção em saúde relativa às 
doenças e às condições de vida da população negra, permite 
que sejam identificados contingentes populacionais mais 
suscetíveis a agravos à saúde como hipertensão e anemia 
falciforme” (p. 940). 
 
O acesso das comunidades quilombolas aos serviços de saúde é 
dificultado pela ausência de postos de atendimento de saúde nos quilombos, o 
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que faz com que os seus moradores, muitas vezes, tenham de percorrer 
grandes distâncias para ter acesso a serviços de saúde, contribuindo assim 
para a redução dos indicadores de saúde nestas comunidades (Freitas et al., 
2011b).  
 De acordo com Silveira e colaboradores (2012), mesmo com os avanços 
e melhorias das condições de vida, as comunidades quilombolas sofrem o 
impacto de um conjunto de problemas, como disputas agrárias, falta de 
infraestrutura e investimentos públicos por parte do Estado. Agravantes como a 
ausência de ensino, a falta de informações, o preconceito e o isolamento físico 
e social das comunidades perpetuam desigualdades acerca do acesso à saúde 
e das políticas de promoção da saúde e prevenção das doenças para os 
quilombos.  
A hipertensão arterial e a doença falciforme são analisadas com grande 
frequência nas comunidades quilombolas. A falta de perspetivas futuras aliadas 
à precariedade das comunidades aumentam a incidência de doenças como o 
alcoolismo e o tabagismo e consequentemente às doenças relacionadas com 
esses hábitos nocivos (Freitas et al., 2011b).  
A grande incidência dos casamentos consanguíneos nas comunidades 
quilombolas torna-se uma agravante na prevalência da DF e frequência do 
gene HbS na população. A abundância de casamentos parentais ocorreu 
durante cerca de quatro gerações e, quando comparados com populações 
menos isoladas, o número deste tipo de união é consideravelmente maior em 
comunidades remanescentes de escravos (Pereira e Oliveira, 2008).  
Assis (2010), em ‘Estudo das síndromes falcêmicas em comunidade 
quilombola, Sergipe/Brasil’, apresenta dados que confirmam o elevado número 
de casamentos deste tipo e a sua influência sobre a composição genotípica da 
comunidade, sendo estes muito frequentes em pequenas comunidades e em 
grupos pertencentes a segmentos raciais, geográficos ou religiosos isolados 
que possuem uma frequência génica maior para determinadas doenças.  
 A temática da saúde nos quilombos é bastante recente e há um longo 
caminho a ser percorrido em prol de um melhor acesso aos serviços de saúde 
e promoção da saúde dessas comunidades. Deve-se ainda oferecer os 
programas de saúde necessários ao cumprimento dos direitos à saúde sem 
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deixar de considerar as tradições e crenças destas populações (Freitas et al., 
2011b).  
 Kikuchi (2007) discorre acerca da ausência de publicações na literatura 
referente aos cuidados de atenção básica de assistência aos pacientes 
falcémicos, principalmente quanto aos aspetos culturais e sociais da doença 
falciforme.  
 
1.4. Objetivos da pesquisa 
 Com o estado da arte aqui apresentado, esta pesquisa tem por 
objetivos:  
 Investigar o impacto da doença falciforme na vida profissional e 
financeira de pacientes e familiares; 
 Avaliar o nível de conhecimento sobre a doença nas comunidades 
quilombolas de Paracatu integradas no presente estudo; 
 Observar e descrever a construção de estereótipos sobre a doença 
falciforme; 
 Analisar a frequência dos casamentos consanguíneos existentes na 
comunidade e a incidência da doença falciforme. 
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2. Considerações metodológicas 
Tendo em conta os objetivos do presente estudo, optou-se por realizar 
entrevistas semiestruturadas direcionadas a três públicos-alvo: pacientes 
falcémicos adultos; familiares ou responsáveis por pacientes menores de 18 
anos (Apêndice 1), considerando a inabilidade da participação de crianças, 
menores, na grande maioria dos casos, mães e acompanhantes mais próximos 
dos pacientes; e lideranças quilombolas da região (Apêndice 2), com a 
finalidade de descrever e expor a realidade e peculiaridades das comunidades 
da região e dos pacientes que lá vivem ou viveram. 
Paralelamente à realização das referidas entrevistas, foram solicitadas 
informações junto da Secretaria de Saúde do Município de Paracatu e do 
NUPAD - Núcleo de Ações e Pesquisa em Apoio Diagnóstico, órgão vinculado 
ao Departamento de Medicina da Universidade Federal de Minas Gerais e 
referenciado pelo Ministério da Saúde, desde 2001, como Serviço de 
Referência em Triagem Neonatal em Minas Gerais. 
Após insistentes solicitações através de ofícios enviados à Secretaria de 
Saúde do município de Paracatu, foi fornecida uma relação dos pacientes com 
doença falciforme em tratamento apoiado pelo governo municipal, na cidade 
vizinha de Patos de Minas, a 210 quilómetros de distância do município de 
Paracatu.  
O município de Paracatu não possui infraestrutura suficiente para 
diagnosticar e realizar o tratamento dos pacientes de anemia falciforme. Assim, 
as amostras colhidas no Teste de Triagem Neonatal de Paracatu são enviadas 
ao Hemocentro de Patos de Minas, o Hemominas, onde são contabilizados e 
encaminhados ao tratamento adequado em Patos de Minas.  
A partir da relação dos pacientes foram realizados contactos telefónicos, 
através dos quais, após a explicação dos objetivos da pesquisa, foi 
questionada a origem quilombola. No caso afirmativo, a entrevista era 
prontamente agendada. As entrevistas foram realizadas nos meses de 
novembro e dezembro de 2012, em locais escolhidos pelos entrevistados, 
sendo na maioria dos casos realizadas na casa destes.  
A identidade dos entrevistados foi salvaguardada através da ocultação 
dos seus nomes. Foram realizadas quinze entrevistas, distribuídas entre cinco 
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lideranças quilombolas, quatro pacientes falcémicos e seis familiares, 
exclusivamente mães de pacientes.  
Conforme exposto no subtópico acima, apesar do conceito correto do 
termo ‘doença falciforme’, considerou-se, ao entrevistar os pacientes, a 
terminologia ‘anemia falciforme’, para evitar possíveis confusões, por ser este o 
termo mais utilizado entre os pacientes e seus familiares naquela região. 
 No geral os estudos científicos consultados para fins desta pesquisa, 
centram-se em análises que privilegiam os aspectos fisiopatológicos da doença 
nas comunidades quilombolas. Esta constatação leva-nos a verificar que este 
trabalho inova ao introduzir como elementos centrais os impactos sociais da 
doença nestas comunidades.  
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3. Resultados e Discussões: O impacto da doença falciforme em 
comunidades quilombolas de Paracatu 
 
3.1 .  Descrição do município de Paracatu 
O município de Paracatu localiza-se a noroeste do Estado de Minas 
Gerais (Figura 4), a aproximadamente 485 quilómetros da capital do Estado, 
Belo Horizonte, e a cerca de 250 quilómetros da capital federal, Brasília, e 
conta com 86.153 habitantes, segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e 
Estatística (IBGE), no censo realizado em 2010. É vizinho de grandes cidades 
com importantes infraestruturas, como Patos de Minas (a 210 km) e Uberlândia 
(a 325 km). 
 
Figura 4. Mapa do Estado de Minas Gerais. Em destaque a região do município de 
Paracatu (Wikipédia, 2013). 
 
Na segunda metade do século XVIII foram descobertas as primeiras 
minas de ouro no município de Paracatu (Minério e Minerales, 2011 in Souza, 
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2011). O Morro do Ouro, como é conhecido, está localizado a dois quilómetros 
do centro da cidade e é a mina de ouro brasileira de maior volume em área e 
extração de minério. Em 2010 foram extraídos cerca 45.000 toneladas de 
minério de ouro na região de Paracatu. O esgotamento do Morro do ouro está 
previsto para 2040 (Minério e Minerales, 2011 in Souza, 2011). 
Com a descoberta do ouro na região, o garimpo atraiu diversos 
exploradores e elevou o arraial de Paracatu ao nível de vila, com o nome de 
Paracatu do Príncipe, no ano de 1788 (Menezes, 2008). A extração aurífera 
exigiu grande contingente de escravos, verificando-se que em 1745, os 
escravos compunham cerca de 85% da população local (Menezes, 2008). 
A partir do declínio da produção aurífera, ao longo do século XVIII, a 
economia local foi orientada para novas atividades de renda, como a 
agropecuária. Na década de 1960, o município de Paracatu teve grande 
ascensão económica, devido à construção da estrada BR-040 e à sua 
localização estratégica, nomeadamente pela proximidade com a nova capital 
brasileira, Brasília (Pimentel, 2013).  
A dinâmica escravista no processo de extração mineradora diferenciava-
se da economia açucareira, pois a mineração permitia aos escravos maior 
liberdade na socialização, maior iniciativa e menos passividade. Segundo 
Furtado (1999), alguns escravos conseguiam trabalhar de forma autónoma e 
financiar a sua alforria (Menezes, 2008). 
De acordo com Ramos (1996), os quilombos da região em estudo não 
eram isolados. Localizados a poucos quilómetros da cidade, eram 
considerados como celeiros de Paracatu, devido às relações económicas entre 
as comunidades e a cidade de Paracatu. Nestas zonas de mineração não 
existiam quilombos grandes, como o famoso Quilombo de Palmares, mas eram 
numerosos, sem identificação nominal e próximos aos centros urbanos. 
O município possui cinco comunidades remanescentes de quilombos 
identificadas e registradas pela Fundação Cultural Palmares, e duas em fase 
de identificação e reconhecimento da identidade e cultura quilombola, das 
quais três serão abordadas no presente estudo. 
De acordo com os dados fornecidos pelo NUPAD – Núcleo de Ações e 
Pesquisa em Apoio Diagnóstico foram realizados no município de Paracatu 
cerca de 21.500 testes de Triagem Neonatal entre os anos de 1993, início da 
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obrigatoriedade do teste no Brasil, e 2012, ano de fornecimento dos dados. 
Atualmente o NUPAD registra 32 pacientes falcémicos em acompanhamento 
laboratorial até fevereiro de 2013. 
 
3.2. Caracterização das comunidades participantes 
3.2.1. Comunidade de São Domingos 
A Comunidade de São Domingos está localizada a cerca de três 
quilómetros do município de Paracatu, aos pés do Morro do Ouro, importante 
pela sua produção aurífera por longos anos. A comunidade possui, segundo o 
Relatório Antropológico de Menezes (2008), uma área de cerca de 670 
hectares e um perímetro de 15.088 metros.  
O acesso à Comunidade de São Domingos faz-se, desde 2006, por uma 
via asfaltada pela prefeitura, na entrada do Bairro Alto do Açude. Em acesso 
alternativo existe uma estrada de ligação não asfaltada com o Bairro São 
Sebastião, bairro também de maioria negra (Menezes, 2008). 
Pela proximidade do município, a comunidade de São Domingos foi 
conhecida como importante fornecedora de géneros alimentícios e também 
pelas suas manifestações culturais que atraíam, e ainda atraem, olhares 
interessados de todo o município, hoje ainda considerado um bairro de 
estrutura rural. 
A comunidade foi formada e distribuída em três troncos familiares: 
Ferreira, Lopes e Pinheiro. Segundo a liderança local, a comunidade possui 
107 grupos familiares, com cerca de 430 pessoas. Considerando uma nova 
reestruturação da família, em que os filhos agregam-se às suas famílias sem 
sair da casa dos pais, formando núcleos familiares mais complexos e maiores.  
“Porque é assim, é uma família constituída por duas ou três 
famílias. Tudo dentro de uma só casa. É uma filha que 
casa e vai morar ali, daqui a pouco vem o outro filho, casa 
e mora junto, e assim vai, né? É nesses termos.”  
(Mulher, presidente da Associação de Moradores de São Domingos – 
Entrevista realizada em 29/12/2012). 
 
 A liderança entrevistada explica os altos índices de migração, não só 
para Paracatu, mas também para grandes centros urbanos como Belo 
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Horizonte, Brasília e Uberlândia. Menezes (2008) quantifica esse processo de 
migração afirmando que 12 famílias remanescentes da comunidade de São 
Domingos residem em Belo Horizonte, 23 em Brasília, três em Goiânia e duas 
em São Paulo e Cristalina. 
 “Na verdade saem muito em busca de emprego, porque 
estudar mesmo são poucos que deram continuidade nos 
estudos. Mas a maior parte deles foi tudo em busca de 
melhoria de vida, de emprego e aí espalharam. Tá todo mundo 
espalhado.” 
(Mulher, presidente da Associação de Moradores de São Domingos – 
Entrevista realizada em 29/12/2012).  
 
A comunidade de São Domingos está geopoliticamente incluída na 
divisão de bairros do município de Paracatu e, como tal, possui uma 
Associação de Moradores, vinculada à Prefeitura do município, e uma 
Associação Quilombola, de apoio aos quilombolas, particularmente quanto à 
acessibilidade a projetos de melhorias do governo federal destinados a 
comunidades remanescentes.  
A comunidade aqui referida, no período da pesquisa, apresentou 
conflitos internos, referente a interesses divergentes entre a Associação de 
Moradores, a Associação Quilombola e a restante comunidade, que, de certa 
forma, conseguiu exonerar a parte conflituosa do cargo e instituir uma nova 
liderança.  
 Outro conflito enfrentado pela comunidade de São Domingos ocorreu 
com a mineradora operante na região, que apesar de não invadir oficialmente 
as terras pertencentes à comunidade, proibiu de maneira drástica a extração 
de ouro artesanal, realizada pelos integrantes da comunidade como forma de 
subsistência, conforme afirma a liderança local: 
 “O garimpo nosso era artesanal, manual... A gente secava 
o ouro era no forno. Mas foram proibindo. Aí os policiais 
vinham, quebravam a bateia, quebravam os caixotes, tiram o 
povo do córrego. Essas pessoas sabiam que o garimpo era 
um dinheirinho certo, que se fosse na praça com um 
bocadinho de ouro, dava um vintém, dois vinténs, que dava 
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pra comprar alguma coisa, né? Só que assustavam as 
pessoas e saíam correndo. Porque todo mundo nasceu e 
cresceu fazendo garimpo.” 
(Mulher, antiga liderança da comunidade de São Domingos – 
Entrevista concedida em 29/12/2012). 
 
 Além da proibição de extração de ouro no território quilombola, a 
mineradora presente na região causa variados problemas ambientais, não só 
na comunidade de São Domingos, como noutras comunidades quilombolas 
presentes na região e na própria cidade de Paracatu.  
 Fazem parte das tradições da comunidade a produção artesanal de 
farinha, açafrão e rapadura, e a fabricação de chapéus de palha. Porém, com a 
mudança de foco e modernização da comunidade, têm-se perdido essas 
importantes tradições. Quanto às manifestações culturais, a Caretagem e a 
Folia de Reis são as principais festas celebradas na comunidade. 
“Compreende-se que a cultura de um grupo é fruto de 
construções e recriações, podendo assim considerar que 
as manifestações dançantes em São Domingos diz da 
realidade vivida e apreendida dos mais velhos para com os 
mais novos, uma manifestação cultural que está na mente 
e no coração dos moradores dessa comunidade” (Silva, 
2010b). 
 
 A comunidade de São Domingos possui infraestruturas, como vias 
pavimentadas e casas muradas de alvenaria, havendo apenas duas casas com 
a antiga estrutura de adobe, conforme fotos no Apêndice 3, e transportes 
coletivos, financiados pela prefeitura, que circulam por toda a comunidade em 
intervalos regulares.  
 Existia uma escola de ensino básico, também financiada pela prefeitura, 
mas está atualmente desativada. A escola acolhia crianças da comunidade e 
dos bairros vizinhos. Porém, pela escassez de alunos, passou a funcionar em 
turmas multisseriadas, facto este que levou ao encerramento da instituição de 
ensino, devido à suposta desaprovação deste sistema pelo Ministério da 
Educação.  
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Quanto ao saneamento básico e tratamento de águas, a comunidade 
possui distribuição de água de poço artesiano. Porém, segundo uma das 
lideranças entrevistadas, a água possui muito calcário, sendo imprópria para 
consumo, e a incidência de cálculo renal cresceu significativamente na 
comunidade. Como alternativa, os moradores são obrigados a desprender 
certo custo mensal na compra de água mineral. Segundo a mesma liderança, a 
Secretaria de Saúde do município é responsável pela análise e tratamento 
semestral da água e do poço artesiano, usados para o consumo da população 
quilombola. 
 O cálcio tem uma importante função no organismo, sendo que o seu 
excesso pode ter efeitos colaterais, como dores musculares, fraqueza e 
cálculos renais (Gonçalves et al., 2009). 
Quanto à acessibilidade aos serviços de saúde, a comunidade enfrenta 
grandes desafios. O Posto de Saúde da Família, destinado a atendimentos 
rotineiros e consultas nos bairros da cidade, o mais próximo é o do já citado 
bairro Alto do Açude. Mas segundo uma entrevistada, atualmente, a 
comunidade de São Domingos inclui-se no Programa Federal Saúde da 
Família, que prevê visitas e atendimento multidimensional às comunidades 
localizadas em áreas geográficas delimitadas. As equipas atuam na promoção 
da saúde, prevenção, recuperação e reabilitação de doenças e agravos 
frequentes na comunidade. Segundo a liderança: 
“Eles vêm de quinze em quinze dias, pra fazer atendimento 
de consultas médicas, vacinação e caso precisar de um 
acompanhamento de especialista, eles encaminham.” 
(Mulher, presidente da Associação de Moradores de São Domingos – 
Entrevista concedida em 29/12/2012). 
 
A inclusão da comunidade no Programa trouxe mais tranquilidade e 
comodidade aos moradores, considerando que o atendimento no Posto de 
Saúde próximo se dá de maneira complexa, conforme afirma a liderança:  
“A enfermeira chefe disse que observou muita dificuldade 
pra gente ir (...) Tinha que sair três, quatro horas da manhã, 
pra conseguir uma vaga, para marcar a consulta.” 
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(Mulher, presidente da Associação de Moradores de São Domingos – 
Entrevista concedida em 29/12/2012). 
  
Quando questionadas sobre a qualidade de vida na comunidade, as 
pessoas entrevistadas afirmaram ter melhorado significativamente, como se 
nota nos trechos das entrevistas realizadas: 
“ Melhorou em termos de atendimento. Porque para 
adoecer aqui, tinha um pessoal que nem quase não ia no 
médico. Era só a raizada mesmo. Tirava domingo de 
manhã só pra pegar raiz que cura.” 
(Mulher, antiga liderança da comunidade de São Domingos – 
Entrevista realizada em 29/12/2012). 
 
“ Mas hoje, vai para o centro a pé quem quer. Tem 
ônibus!”. 
 (Mulher, presidente da Associação de Moradores de São  
Domingos – Entrevista concedida em 29/12/2012). 
 
Sobre a doença falciforme, principal foco do presente estudo, as 
lideranças entrevistadas afirmaram não conhecer profundamente a 
caracterização da doença, mas questionaram “E ela dá mais nos negros, né?” 
e ainda indicaram alguns casos na comunidade de confirmação da anemia 
falciforme e outras suspeitas.  
“Eu mesmo só sabia dos filhos da comadre B. que desde 
pequeno todo mundo falava que era anemia, mas ninguém 
falava que era anemia falciforme. O povo começou a falar 
disso agora.” 
(Mulher, antiga liderança da comunidade de São Domingos – 
Entrevista realizada em 29/12/2012). 
 
Os casamentos consanguíneos ainda são frequentes, tanto no município 
de Paracatu quanto na comunidade de São Domingos, sendo presente no 
contexto familiar das mães entrevistadas.  
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“Aqui na comunidade mesmo, os mais velhos tudo só 
casava assim. Agora é que está mudando e entrando 
pessoas de fora.” 
(Mulher, antiga liderança da comunidade de São Domingos – 
Entrevista realizada em 29/12/2012). 
 
3.2.2. Comunidade Cercado 
Sobre Cercado não foram encontrados dados históricos ou publicações 
recentes aprofundados, sendo esta descrição baseada inteiramente na 
entrevista cedida por duas lideranças locais. A comunidade quilombola de 
Cercado está incluída na jurisdição do município de Paracatu e dista deste 
local em 55 quilómetros. Segundo as lideranças desta comunidade, apenas 
aproximadamente 30 quilómetros do acesso pela rodovia são devidamente 
pavimentados.  
  A associação quilombola foi fundada em 1984 e desde então lutam por 
melhorias na comunidade e intervenções do governo federal na qualidade de 
vida e direitos das oito famílias que ali vivem.  
 Quando questionadas sobre a origem das terras e sobre a história da 
comunidade, as pessoas entrevistadas respondem: 
“A origem mesmo, de antes, a gente não pegou muito, né? 
Porque na época, a gente não sabia dessa história de 
quilombo. Então, as pessoas mais antigas, nós perdemos 
já. Então, eu conheço de até um ponto e de saber de 
algumas pessoas que ali residiam”.  
(Mulher, liderança da comunidade de Cercado – Entrevista concedida 
em 01/12/2012). 
 
Atualmente, segundo as lideranças entrevistadas, 200 hectares é o que 
resta do território quilombola após um veemente período de vendas realizadas 
pelos moradores. Aquisições estas realizadas por um único comprador.  
“(...) Então achou um que tinha dinheiro e o povo entregava 
as terras por qualquer ninharia. E foram vendendo né? Só 
tem lá o miolinho que é onde a gente mora.” 
(Mulher, liderança da comunidade de Cercado – Entrevista concedida 
em 01/12/2012).  
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Sobre à intensa migração, as lideranças afirmam que a quantidade de 
famílias residentes na comunidade caiu de forma vertiginosa.  
“Já tiveram umas 50 famílias mais ou menos. Era muita 
gente. E foram saindo, saindo ‘devagarinho’. Lá tem 
praticamente só os velhos”.  
(Mulher, liderança da comunidade de Cercado – Entrevista concedida 
em 01/12/2012).  
  
Na comunidade de Cercado não há tratamento de águas, apenas um 
sistema de cisterna, e a energia elétrica ainda é recente. A escola mais 
próxima da comunidade fica a 24 quilómetros, sendo este trajeto percorrido de 
autocarro pelos estudantes. 
“Há uns 20 anos tinha ainda escola aqui, sabe? Mas depois 
eles fizeram as escolas polos e fechou a escola de lá da 
região. E o pessoal de lá foi repassado pra duas escolas. 
Uma em uma fazenda a 32 quilómetros de distância e 
depois de um ano passou pra outra fazenda que diminui 
para 24 quilómetros.” 
(Mulher, liderança da comunidade de Cercado – Entrevista concedida 
em 01/12/2012). 
 
Porém, as mães entrevistadas afirmam que a escola, nas proximidades 
da região, não tinha um ensino de boa qualidade, apresentando falhas em 
quesitos básicos como a alfabetização dos seus alunos, o que pode justificar a 
alta taxa de analfabetismo apresentada pelas lideranças. 
“Meu marido mesmo ficou na escola uns cinco anos, e ele 
mal escreve o nome e errado. Porque a professora que 
tinha na época, acho que não exigiu uma certidão. Então 
ela ensinou ele a escrever o nome, como eles falavam. E o 
nome era Flausino, e eles ensinaram a escrever Fulosino.” 
(Mulher, liderança da comunidade de Cercado – Entrevista concedida 
em 01/12/2012). 
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O acesso aos serviços de saúde é considerado difícil pelos 
entrevistados. Além da inexistência do Programa Saúde da Família, todo e 
qualquer procedimento de urgência, emergência ou consultas deve ser 
realizado no município de Paracatu. Sendo que para os casos de urgência 
deve ser alugado um carro para a deslocação do doente até ao município, com 
um custo de aproximadamente 150 reais (60 euros). 
Quanto à qualidade de vida na região, melhorou muito nos últimos 10 
anos, em termos de infraestrutura e convivência entre os quilombolas, que se 
abrem mais para as suas identidades, conforme afirma uma liderança:  
“Hoje eles se sentem como deveriam sentir”. 
(Mulher, professora aposentada e moradora da comunidade de 
Cercado – Entrevista realizada em 01/12/2012). 
 
Sobre a doença falciforme, a liderança mostrou possuir muitos 
conhecimentos, graças a um curso sobre a temática oferecido pela Faculdade 
Atenas, Instituição de Ensino Superior do município de Paracatu. E mesmo 
sem confirmações de casos na comunidade de Cercado afirma: 
“Eu acho, assim na minha opinião, que lá, morreram muitos 
jovens, mocinhas, meninos, mais mulheres né? E nessa 
época era tão difícil, que não tinha como nem trazer, sabe? 
Porque não tinha nem carro, era muito difícil um carro. Para 
vir tinha que ser a cavalo. E com uma pessoa doente era 
muito difícil, né? Então ali mesmo adoecia e morria e não 
sabia nem de quê. E eu acredito que uma dessas doenças 
deve ter sido essa anemia, porque nem sabia o que era 
ela, os sintomas dela, né? Hoje a gente sabe, né? Nós 
tivemos um curso aqui com D. (liderança regional), falando 
sobre ela, né?  Então hoje a gente já sabe que depende do 
sangue, né? Que tem que saber o tipo de sangue de um 
com outro. Que se os dois tiverem o mesmo sangue pode 
causar só o A ou só o S. Que se for só o A e o S não tem 
problema, aí pode às vezes acontecer, mas é mais 
tranquilo. Agora não pode ser se for os dois S, Se for S e S 
aí complica, né? Mas então, tem os sintomas, né? Que são 
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os inchaços nas mãos, nas juntas. Então eu acredito que 
muitos deles lá, já aconteceu essa anemia falciforme, só 
que ninguém sabia o que era ela. Hoje é muito mais fácil, 
por exemplo, as mulheres quando vão dar à luz, vem para 
cá, tem o teste do pezinho que através dele, já sabe. Então 
naquela época não tinha nada disso.”  
(Mulher, liderança da comunidade de Cercado – Entrevista concedida 
em 01/12/2012). 
 
Quanto à frequência dos casamentos consanguíneos foi apresentada 
como alta, havendo casos de reprodução entre irmãos. 
“ P: E tem muitos casos na comunidade de casamento 
entre primos? De primeiro, segundo grau? 
E1: Lá o pessoal casa, quase sempre é só com família 
mesmo.  
P: É bem frequente? 
E2: É sim. É bem comum.  
E1: Até que, graças a Deus, nós não temos muito caso de 
deficiência e essas coisas, não. E os casos que 
aconteceram, morreram as crianças. Foram duas, né? 
E2: Foram duas que nasceram de irmão com irmã. 
P: Irmão com irmã? 
E2: Foi. Mas faleceu no hospital mesmo. 
P: Mas foi um casal de irmãos que tiveram dois filhos 
ou foram dois casais? 
E2: Foram dois casais, mas da mesma família.” 
(E1 | Mulher, liderança da comunidade de Cercado  
 E2 | Mulher, professora aposentada e moradora da comunidade de 
Cercado – Entrevista realizada em 01/12/2012) 
 
3.2.3. Comunidade do Pontal 
Assim como para a comunidade de Cercado, também não foram 
encontradas publicações complementares confiáveis a respeito da comunidade 
quilombola do Pontal, sendo as informações aqui apresentadas referentes à 
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entrevista realizada no dia 4 de dezembro de 2012 com o presidente da 
Associação Quilombola. 
A comunidade do Pontal, por se localizar nas margens do Rio Paracatu, 
diferencia-se das demais por ser, além de remanescente de quilombos, uma 
comunidade tradicional ribeirinha. A delimitação territorial não foi definida pois o 
processo de certificação e reconhecimento ainda está a decorrer, sendo 
necessária a visita do INCRA (Instituto Nacional de Colonização e Reforma 
Agrária) para a delimitação do terreno e realização do laudo antropológico para 
a regularização fundiária. 
 Sobre o histórico da comunidade, sabe-se pouco, apenas que o nome 
do instituidor foi Hermógenes Ferreira Ramos, que ocupava terras doadas pelo 
dono da fazenda na qual trabalhou como escravo. 
 Atualmente possui cerca de 40 famílias configuradas geograficamente 
de maneira distinta das outras comunidades do município, sendo necessário 
atravessar fazendas de outros proprietários para chegar de um lado ao outro 
da comunidade.  
“Têm umas 40 famílias lá. Mas é tudo esparramado, porque 
o Pontal é diferente das outras comunidades, lá é muito 
grande e é dividido: tem o Porto Pontal, tem a Vereda, tem 
Dourados e lá tem Conceição. São distantes uma da outra, 
que pra gente ir, tem que ser de bicicleta ou de carro, 
porque a pé fica muito distante.” 
(Homem, liderança da comunidade do Pontal – Entrevista realizada em 
04/12/2012). 
 
 O processo de migração para a cidade, como nas outras comunidades 
descritas, é bastante frequente, causada principalmente pela ausência de 
serviços públicos adequados, como escolas e postos de saúde.  
“A questão de saúde lá é difícil, a estrutura que tem na 
zona rural não é a estrutura que tem na cidade. Então as 
pessoas tiveram que migrar, infelizmente.” 
(Homem, liderança da comunidade do Pontal – Entrevista realizada em 
04/12/2012). 
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A comunidade enfrenta situações de conflito com fazendeiros e 
rancheiros da região, devido às negociações de compra e venda das terras 
pertencentes à comunidade. A liderança ainda afirma que, por longos anos, 
fazendeiros vizinhos da comunidade de Pontal tomaram terras quilombolas de 
maneira ilegal. 
Quanto às infraestruturas e ao saneamento básico, o abastecimento de 
água faz-se por meio de um poço artesiano que, segundo um entrevistado, não 
consegue suprir a demanda, sendo que alguns moradores recorrem ao próprio 
Rio Paracatu para o seu abastecimento de água. 
“Tem quilombola lá que não tem água encanada e estão 
pegando água do rio, aí eu nem sei como eles estão 
fazendo, porque hoje em dia água de rio a gente não pode 
beber, tem que passar por tratamento primeiro, porque os 
rios hoje estão poluídos, não é igual a antigamente que a 
gente ia pescar e tomava água do rio. Então, a questão da 
água ainda tem que melhorar bastante.” 
(Homem, liderança da comunidade do Pontal – Entrevista realizada em 
04/12/2012). 
 
 O acesso aos serviços de saúde é ineficaz, considerando a distância da 
comunidade aos postos de atendimento público, que são no município de 
Paracatu, a aproximadamente 55 quilómetros. Segundo a liderança 
entrevistada, até a falta de conexão telefónica dificulta um atendimento de 
urgência para contactar serviços de ambulância ou um pronto-socorro para 
receber um paciente. Em casos de urgência, o paciente deve ser dirigido ao 
Hospital do Município em carros particulares ou de aluguer.  
A liderança pouco sabia a respeito da doença falciforme, mas mostrou-
se disponível para pesquisar e informar melhor os moradores da comunidade 
sobre a temática:  
“Eu já ouvi falar, parece que é uma doença que dá em 
negros, né? E na minha comunidade, eu não sei de nada. 
Vou até perguntar para eles, porque eu não estou sabendo 
se alguém tem. Às vezes até tem, mas por falta de 
conhecimento nem descobre.” 
Impacto social da doença facilforme em comunidades quilombolas de Paracatu,  
Minas Gerais, Brasil 
 
45 
(Homem, liderança da comunidade do Pontal – Entrevista realizada em 
04/12/2012). 
 
 Acerca dos casamentos consanguíneos, foi negada a existência de 
casos recentes na comunidade. Mas não foi rejeitada a hipótese de que em 
tempos não tão remotos fossem bastante frequentes. 
“Acontecia porque há muitos anos as famílias não eram tão 
dispersas como é hoje, né?”. 
(Homem, liderança da comunidade do Pontal – Entrevista realizada em 
04/12/2012). 
 
3.3. As possibilidades de definição biológica e as representações 
da doença falciforme 
Para interpretar o significado da doença para os entrevistados, foi feita 
uma abordagem sem restrições, permitindo respostas abrangentes das quais 
podemos observar características mais biológica e outras representações 
possíveis sobre a doença.  
Das nove entrevistas analisadas nesta secção, algumas com pacientes e 
outras com mães de pacientes menores de idade, quatro definiram a DF como 
uma “doença hereditária proveniente dos negros”. Essa dimensão racial da 
doença perpetua-se em função da sua origem nos territórios africanos, e na 
forma pela qual foi levada ao Brasil. Ainda hoje, a doença falciforme está mais 
evidente na população negra brasileira. Destaca-se uma resposta relevante 
sobre a incidência da doença na população afrodescendente e em 
consequência do fenómeno da miscigenação racial no país. Quando 
questionada sobre a etnia do pai e da mãe, em uma situação de diagnóstico, 
uma mãe de paciente respondeu: 
“Aí ela [a médica] perguntou se o pai era negro, e eu disse 
que negra sou eu, o pai era, bom, era brasileiro, e eu não 
acredito que tem brasileiro que seja 100% branco, né?” 
(Mãe, 43 anos, cuidadora de idosos). 
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Em relação às definições biológicas apresentadas pelos 
entrevistados/as, observa-se uma variedade de argumentos, sendo a 
sintetização mais correta da doença falciforme a resposta de uma das mães:  
“Acho que é a deformação dos glóbulos vermelhos, né? 
Que impede a oxigenação e pode causar crises álgicas e 
outros tipos de sintomas.” 
(Mãe, 39 anos, dona de casa). 
 
 No que se refere a definições mais subjetivas, elas evidenciaram os 
sentimentos dos entrevistados sobre a evolução da doença e os desafios 
quotidianos de quem convive com a doença falciforme:  
“Uma maldição na vida do ser humano. É essa a minha 
descrição. Crueldade na vida, muito sofrimento, para o 
portador e para a mãe. Porque eles sentem dor física e eu 
sinto dor, que eu acho que até a minha alma dói.” 
(Mãe, 43 anos, cuidadora de idosos). 
 
 Relativamente às graves sintomatologias e crises álgicas, uma das 
entrevistas afirma: 
 “A anemia falciforme pra mim, se eu for descrever ela é só 
dor. É muita dor que a gente sente, é terrível”. 
 (Mulher, 30 anos, dona de casa). 
 
 3.4. Aceitação e negação da doença 
O processo de negação das doenças crónicas está amplamente descrito 
na literatura académica. Guimarães e colaboradores (2009) afirmam que o 
impacto de diagnóstico da doença falciforme e as adaptações no quotidiano da 
família são permeados com intensas crises e pelos cinco estágios de luto 
descritos por Elizabeth Kubler-Ross (1926): a negação, a raiva, a negociação, 
a depressão e a aceitação. Nas entrevistas realizadas com os pacientes 
falcémicos e familiares, pode-se identificar cada uma dessas fases. A negação 
e a falta de informação sobre a doença falciforme estiveram presentes:  
“Eu acho assim, é uma doença que judia bastante das 
pessoas, né? Hoje em dia é nas crianças ou nas pessoas 
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mais velhas. E eu não entendo muito porque eu não 
procuro saber, porque eu não tenho muito interesse. 
Porque é só coisa ruim, então eu procuro ficar mais na 
minha e descobrindo aos poucos, sabe? Eu não faço 
questão de ficar sabendo, não, de ficar perguntando. É 
errado, né? Mas meu modo de pensar é esse.” 
(Mulher, 32 anos, dona de casa). 
 
Em relação à fase da raiva aliada à dependência causada pela 
incapacidade e inabilidade para o trabalho:  
“Eu sou tranquilo, sabe? Faço sempre os exames, só que 
de vez em quando bate uns grilos (revolta). Me dá aquele 
negócio ruim, aí eu saio, me distraio, bebo umas, duas 
cervejas. (...) Tem muita coisa que eu não consigo fazer, 
entendeu? Trabalhar mesmo, eu sou doido para trabalhar, 
mas não dá. Direto eu saía carregado da lavoura de planta, 
minha mãe mesmo já me carregou nos braços.” 
(Homem, 33 anos, desempregado). 
 
E sobre a fase da aceitação, foi encontrada a seguinte afirmação:  
“Já chegou ao ponto de querer chutar o pau da barraca 
mesmo. Já chegou uma vez que eu que assim, Deus que 
me perdoe, mas já pedi para Ele levar os meus filhos. Não 
pelo meu sofrimento, mas pelo deles. E a gente vê eles 
sentindo [a dor], e não pode fazer nada. Mas hoje, graças a 
Deus, eu consigo aceitar e lidar com a doença.” 
(Mulher, 39 anos, dona de casa). 
 
De acordo com Felix et al. (2010), a religiosidade e espiritualidade foram 
reconhecidas como grandes colaboradoras no enfrentamento do estresse e na 
determinação da qualidade de vida dos pacientes de doença falciforme e seus 
familiares. Na presente pesquisa, notou-se a importância do apoio espiritual no 
processo de aceitação do diagnóstico de anemia falciforme: 
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“(...) Foi muito chocante, mas graças a Deus eu sou 
evangélica, e Deus tem me dado muita força que eu já 
estou muito moldada nesse assunto de ter estrutura 
emocional para saber cuidar dele.” 
(Mãe, 26 anos, artesã). 
 
3.5. Ausência de informações sobre a doença falciforme 
A falta de informação sobre a doença falciforme, anteriormente 
referenciada no presente estudo, pode ser uma das causas de complicações 
para os pacientes, como a insuficiência de medidas de autocuidado e medidas 
preventivas. Pode-se encontrar ausência de informação tanto nos pacientes e 
familiares quanto entre os profissionais da área da saúde. A baixa escolaridade 
é outro entre os fatores determinantes no acesso às informações necessárias 
para o tratamento. E na última parte desta sessão, o diagnóstico surge como 
necessário para explicar a falta de compreensão sobre a doença falciforme e 
dificuldades na adesão ao tratamento. 
 
3.5.1. Da parte dos pacientes e familiares 
 Informações erradas e mitos sobre a doença e o seu tratamento são 
transmitidas como medidas corretas e válidas para os pacientes falcémicos e 
seus familiares, como afirma a entrevistada: 
“Antigamente falavam que era anemia, e confundiam com a 
anemia por falta de ferro (...) e nós, na desinformação, ia lá 
e fazia xaropinho de beterraba. (...) Suco de couve, 
beterraba com laranja, xarope, era direto. E ele adoecia 
muito por conta disso, sabe? Porque a gente não tinha 
informação.” 
(Mãe, 26 anos, artesã). 
 
 Notou-se que alguns entrevistados possuem conhecimentos apurados 
sobre a doença e as suas complicações, bem como dos medicamentos, 
tratamentos e exames necessários para a manutenção da qualidade de vida do 
paciente. Foram citados o teste de diagnóstico, o teste do pezinho e a 
eletroforese de hemoglobina. 
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 Em relação às lideranças quilombolas entrevistadas, apenas um líder 
apresentou conhecimentos acerca da doença falciforme e suas implicações, 
enquanto as demais lideranças demonstram certo distanciamento às 
informações mais aprofundadas.  
“Eu já ouvi falar, parece que é uma doença que dá em 
negros, né? E na minha comunidade eu não sei de nada. 
Vou até perguntar a eles, porque eu não estou sabendo 
se alguém tem. Às vezes até tem, mas por falta de 
conhecimento, não sei como é que descobre isso aí.” 
(Homem, liderança da comunidade de Pontal). 
 
3.5.2. Da parte dos profissionais de saúde 
 Kikuchi (2007) afirma serem bastante escassas as referências 
bibliográficas sobre a doença falciforme dirigidas aos profissionais de 
enfermagem, o que dificulta também as medidas de tratamento dos pacientes 
falcémicos no âmbito das frequentes internações hospitalares. Essa falha de 
informação entre os profissionais da saúde acarreta inabilidade para um 
atendimento adequado. A falta de conhecimento por parte dos profissionais foi 
bastante citada entre os entrevistados, como o que se verifica nos seguintes 
trechos:  
“(...) E o médico virar para você e falar: Que tipo de 
sangue seu filho toma? Isso é um médico instruído? Que 
tipo de sangue? E se eu não soubesse? Aí eu já sabia 
porque ele tinha o costume de tomar. A gente teve muito 
despreparo e desinformação.” 
(Mãe, 26 anos, artesã). 
 
“Aqui ainda tem muito despreparo. Falta de 
conhecimento. Você tem que apresentar a carteirinha (do 
Hemocentro, de identificação enquanto paciente 
falcémico) para eles saberem o que você tem. Aí você 
apresenta a carteirinha e eles chamam os outros para ver 
se alguém conhece. Quando você fala que é portador, aí 
eles abrem um livro para saber o que é a anemia 
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falciforme, para saber qual medicamento eles têm que 
receitar.” 
(Homem, 53 anos, aposentado) 
 
 “Tem médico que não sabe de nada. Um dia cheguei no 
hospital e tinha uma enfermeira aplicando um Noripurum 
[medicamento anti-anémico concentrado de altas taxas de 
ferro].” 
(Mãe, 43 anos, cuidadora de idosos) 
 
 A falta de conhecimento dos profissionais de saúde, aliados ao 
tratamento inadequado, como o caso da aplicação do anti anémico, pode 
acarretar aumento das crises de falcização, e consequentemente os episódios 
dolorosos e complicações severas, agravando assim, o estado do paciente 
falcémico. 
 
3.5.3. Baixa escolaridade dos pacientes falcémicos 
 A baixa escolaridade foi apontada por Kikuchi (2003) como estando 
bastante presente entre os pacientes falcémicos, decorrente dos índices de 
evasão escolar em decorrência de internamentos e episódios dolorosos da 
doença. Nesta mesma pesquisa a autora apresenta que num grupo de jovens 
pacientes, noventa por cento perderam até um ano escolar devido a alguma 
complicação da doença falciforme. 
  Numa das entrevistas realizadas para o presente estudo, encontrou-se 
alguns casos de analfabetismo: 
“Eu queria primeiro pedir desculpas porque eu sou um 
pouquinho analfabeto.” 
(Homem, 33 anos, desempregado) 
 
  Sobre a frequência do seu filho na escola e sobre a continuidade dos 
estudos, uma mãe afirmou: 
“Os professores são muito bons e todos já conhecem o 
problema dele e ajuda ele muito.” 
(Mãe, 37 anos, auxiliar de serviços gerais) 
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 Aproximadamente 85% dos pacientes falcémicos adultos possuem baixa 
escolaridade. Os poucos que conseguem inserir-se no mercado de trabalho, 
geralmente desenvolvem atividades de esforço físico que são incompatíveis 
com a doença (Guimarães et al., 2009). No presente estudo, destacam-se dois 
entrevistados que desempenhavam tarefas de boias-frias, ou seja trabalhador 
rural temporário, na época de colheita, que exige um esforço físico intenso e 
prolongado com grande exposição solar e más condições de trabalho. Sobre 
essa atividade, completamente inviável para portadores da anemia falciforme, 
encontrou-se a seguinte afirmação: 
“(…) antes, eu trabalhava de boia-fria. Levantava às 4 
horas da manhã, daí eu tinha que entrar no serviço às 7 
horas e chegava às 17h30, que era a hora que eu tinha 
para fazer as coisas aqui.” 
(Mulher, 30 anos, dona de casa) 
 
3.5.4. Confusão de diagnóstico e diagnóstico precoce  
Das dez entrevistas aqui analisadas, cinco tiveram confusão de 
diagnóstico, ou seja, dificuldades na interpretação da sintomatologia e 
identificação da doença falciforme enquanto os demais casos foram 
diagnosticados precocemente no Teste de Triagem Neonatal, o teste do 
pezinho. 
A confusão de diagnóstico, paralela à falta de informação sobre a 
doença, pode ser verificada no seguinte trecho: 
“Todo mundo falava que era epilepsia. Já tomei Gardenal 
[medicamento que age no sistema nervoso central para 
prevenir o aparecimento de convulsões] desde a infância. 
(...) Aí depois descobriram, eu fiz o exame, o médico 
disse que estava quase tirando o meu Gadernal”. 
(Homem, 53 anos, aposentado) 
 
As convulsões e complicações neurológicas estão presentes em 
aproximadamente 26% dos pacientes falcémicos, considerando as convulsões, 
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um sintoma bastante característico na epilepsia, torna-se comum a confusão 
entre estes diagnósticos (Alarcon-Adorno et al., 1991).  
Outra frequente confusão de diagnóstico é com a artrite reumatoide 
infantil, principalmente pelas crises álgicas presentes também na doença 
falciforme.  
“(...) no primeiro exame que ele fez, o médico disse que 
ele tinha artrite reumatoide infantil. E não era. Aí 
aconteceu de vim outras crises, a primeira travou a 
perninha, aí passou e começou em outros lugares.” 
(Mãe, 43 anos, cuidadora de idosos) 
 
 Ao longo das entrevistas foram apontadas doenças que causam certa 
dificuldade de diagnóstico da doença falciforme e são capazes de atrapalhar o 
tratamento de maneira significativa, como a anemia comum.  
“Quando eu era criança, era só anemia que eu tinha. Mas 
minha mãe ficava preocupada demais porque eu era 
muito fraca das pernas”. 
(Mulher, 30 anos, dona de casa) 
 
“(...) Eu sabia que tinha um problema de anemia, mas não 
sabia qual era. Era tratada como se fosse anemia comum. 
E eu só piorava. Eu tomava vitaminas que não podia que 
tinha sulfato ferroso e essas coisas não podem. Então 
depois que descobriu, eliminou o sulfato ferroso e passei 
a tomar o ácido fólico, aí eliminou as convulsões.” 
(Homem, 53 anos, aposentado). 
 
 Em contraposição às diagnoses confusas, metade dos entrevistados 
teve diagnóstico precoce a partir do Teste de Triagem Neonatal, o teste do 
Pezinho, que nas primeiras semanas de vida é capaz de detetar 
hemopatologias e doenças genéticas.  
 A partir do diagnóstico precoce é viável o encaminhamento da família 
para o aconselhamento genético, orientações sobre medidas de cuidado, 
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imunização, nutrição e outras ações voltadas a melhoria da qualidade de vida 
dos pacientes e familiares (Braga, 2007; Kikuchi, 2007).  
 
 3.6 Estrutura familiar e financeira  
 A estrutura familiar e as suas condições económicas tornam-se um 
tópico de extrema relevância, considerando que o ambiente familiar conta em 
grande medida para o tratamento e a adaptação do paciente falcémico.  
 A doença falciforme, assim como todas as doenças crónicas exigem 
grande esforço à entidade familiar, bem como uma reconfiguração da estrutura 
da família a uma nova dinâmica. A partir do diagnóstico, a família, geralmente 
simbolizada pela figura materna, deve aprender a identificar a sintomatologia, 
atuar na prevenção e no reconhecimento das crises dolorosas, entre outras 
medidas direcionadas ao bem-estar do paciente e membro da família 
(Guimarães et al., 2010). 
 Sobre a estrutura familiar e financeira, pode-se perceber a relevância da 
figura materna para o paciente, que se torna completamente dependente dos 
seus cuidados, a qual, na maioria das vezes, superprotege os filhos, pela sua 
condição enquanto paciente falcémico. Pode-se notar que a condição 
financeira dos pacientes e familiares não é favorável, e não existem auxílios 
federais ou municipais para fazer face às despesas que representa a doença. 
Considera-se ainda um facto relevante na presente pesquisa a ocorrência de 
mais de um caso de pacientes falcémicos na mesma família.  
 
3.6.1. Dedicação e dependência materna 
 Os pacientes infantes e juvenis de doença falciforme, exigem a 
exclusividade da atenção materna, por aumentar-lhes a segurança e confiança 
como principal cuidadora e ponto de apoio para o enfrentamento da doença 
(Guimarães et al., 2009). Pode-se observar esta mesma dependência materna, 
na seguinte afirmação:  
“Eu chorava, ele secava minhas lágrimas e dizia: não 
chora não mãe, você é meu espelho, se você chorar eu 
morro. Eu não podia chorar, só podia chorar escondido”.  
(Mãe, 43 anos, cuidadora de idosos). 
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Na entrevista, quando questionada sobre a possibilidade de outra 
pessoa para cuidar do filho em situações de crise: 
“Não, até porque ele também é muito apegado. É só ele 
ficar doente que ele vira um chulezinho comigo, é muito 
apegado comigo. É mãe para cá, é mais para lá, e não 
serve o pai, não.” 
(Mãe, 26 anos, artesã). 
 
A superproteção materna é outra característica evidente nas entrevistas:  
“(...) Tem muita coisa que ele gosta de fazer e eu fico com 
medo e não deixo ele fazer. Aí isso me abala porque ele 
reclama.” 
(Mãe, 37 anos, auxiliar de serviços gerais). 
 
 As seis mães entrevistadas abandonaram o emprego para se 
dedicarem exclusivamente aos cuidados com os filhos.  
“Eu era doméstica, aí eu tive que abandonar o emprego. 
Agora que tem uns dois meses que eu estou parando em 
casa, mas é constante no hospital.” 
(Mãe, 39 anos, dona de casa). 
 
“(...) quando ele nasceu, eu tive que parar tudo. Porque 
ele precisava de muitos cuidados especiais, né? Ele dava 
muitas crises frequentes. Ele tinha crise até duas vezes 
por mês. Aí eu tive que parar minha vida e fiquei onze 
anos parada. Agora eu voltei a trabalhar (...). Não tinha 
como, na mesma hora que ele estava bem, ele adoecia”. 
(Mãe, 37 anos, auxiliar de serviços gerais). 
 
“E quem falou que uma mãe de uma criança assim pode 
sair de casa para trabalhar? Não tem jeito. Vive em prol 
do filho”. 
(Mãe, 26 anos, artesã). 
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3.6.2. Empregabilidade e apoios financeiros 
Nota-se as diferentes alternativas encontradas pelas mães como forma 
de geração e/ou complementação da renda familiar, permitindo os cuidados 
com o filho falcémico. Desta forma, as mães, no geral, ocupam-se de 
atividades inseridas no mercado informal de trabalho, sem a garantia dos seus 
direitos laborais.  
“(...) Fui manicure por 10 anos, depois tentei mexer com 
vendas, porque eu nunca assinei minha carteira [para ter 
direitos laborais], eu nunca tive um salário mínimo todo 
mês, nunca pude ter aqui na minha mão. Porque 
infelizmente essa cruz veio foi pra mim, né? Então eu vivi 
por ele e para ele, e com toda dificuldade do mundo eu 
criei meu filho”. 
(Mãe, 43 anos, cuidadora de idosos). 
 
“Eu fiz um curso técnico em secretariado executivo, mas 
eu não posso trabalhar na área porque ele requer muito 
tempo. Aí, minha alternativa é que eu sou artesã e faço 
coisas para vender. Faço artesanato, faço crochê, 
trabalho com E.V.A [Etil Vinil Acetato – material 
emborrachado muito utilizado em artesanato e trabalhos 
manuais], faço lembraçinha de nascimento, de 
casamento, até convite de casamento eu já fiz. É a 
alternativa que a gente vai arranjando para poder 
trabalhar em casa e ficar olhando o filho da gente”. 
(Mãe, 26 anos, artesã). 
 
 Considerando os intensos agravos e consequências da doença 
falciforme, muitos pacientes optam pela aposentadoria por invalidez, que 
solicitam ao Instituto Nacional de Seguro Social (INSS) na expectativa de 
alcançar algum suporte e estabilidade financeira.  
 O auxílio doença é um benefício brasileiro concedido a segurados 
impedidos de trabalhar por doença ou acidente por mais de 15 dias 
consecutivos. A Previdência Social paga este auxílio desde o início da 
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incapacidade e enquanto a mesma perdurar (Ministério da Previdência Social, 
2009). Porém, pode-se notar que a burocratização e a negação, tanto deste 
tipo de benefício como para a aposentadoria por invalidez, são longos 
caminhos a serem percorridos pelos pacientes falcémicos, considerando 
principalmente a negação do município da doença falciforme enquanto 
enfermidade que provoca invalidez.  
  Sobre a obtenção da aposentadoria, os entrevistados afirmam: 
“E: Consegui, mas através da justiça. Tive que entrar na 
justiça porque o INSS não reconhece [a anemia falciforme 
como geradora de invalidez e incapacidade ao trabalho].” 
(Homem, 53 anos, aposentado). 
 
“É igual essa coisa do INSS aqui de Paracatu não liberar 
o benefício que eles têm direito, né? Eu já tentei entrar 
com os papéis dele, mas eles alegam que eles têm 
condição. Mas e a condição da criança crescer e até 
pegar um computador desse para trabalhar? E precisa de 
tratamento, precisa de acompanhamento.” 
(Mãe, 26 anos, artesã). 
 
“É duro. E sem apoio. Eu tentei aposentar meu filho, 
nunca consegui, sabe?” 
(Mãe, 43 anos, cuidadora de idosos). 
 
“Eu recebo o benefício, né? Eu consegui o auxílio-doença, 
do tratamento que eu fiz em Uberlândia, fiquei lá 10 
meses.” 
(Homem, 33 anos, desempregado). 
 
Quanto à influência da anemia falciforme na estabilidade financeira, 
afirmam: 
“Péssima. Eu vivo de ajuda mesmo, dos meus parentes. 
Meus parentes que me ajudam, meus irmãos, porque se 
não, seria impossível viver.” 
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(Mãe, 43 anos, cuidadora de idosos). 
 
“É que dependendo do serviço, a gente não aguenta 
trabalhar, né? Dependendo do serviço não dá. Se não 
fosse ela, a gente aguentava, né?” 
(Homem, 33 anos, desempregado). 
 
“Olha, uma vez eu tive que pedir conta por conta da 
anemia, Porque eles falaram que iam passar a recusar 
meus atestados, porque estava indo um em cima do 
outro, né? Inclusive eu fiquei fichada um mês, se eu tiver 
trabalhado uma semana foi muito. (...) mas aí eu cheguei 
à conclusão, junto com meu marido, que era melhor eu 
pedir conta, que era melhor para mim.” 
(Mulher, 30 anos, dona de casa). 
 
“(...) Tem 10 anos que eu trabalho aqui. Aí como eu 
trabalhava à noite, eu perdia o sono, né? Aí eu estava 
entrando muito em crise. Aí eu tive que sair, né? Aí voltei, 
me colocaram em outro horário, porque o pessoal aqui é 
bem compreensivo. (...) Aí eu trabalho.” 
(Mulher, 35 anos, empregada de mesa). 
 
“Não é que atrapalha, mas é que interfere nos planos, né? 
E poderia ser melhor. E até então eu estou lutando na 
justiça para o benefício deles.” 
(Mãe, 39 anos, dona de casa). 
 
“Ela requer demais. Requer muito de pagar coisa, exame. 
(...) aí a prefeitura dá a viagem, mas aí você tem que 
acabar levando ou pagando um exame que o SUS não 
cobre.” 
(Mãe, 26 anos, artesã). 
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“Eu acho que para quem é portador da anemia, em 
relação aos outros aposentados, eu acho que deveria ter 
um ressarcimento maior, por conta dos gastos.” 
(Homem, 53 anos, aposentado). 
 
3.6.3. Anemia falciforme nos membros da mesma família 
Das famílias entrevistadas, pode-se observar a ocorrência de casos 
duplos de pacientes falcémicos na mesma família. Tendo em conta o caráter 
hereditário da doença, casos como estes são, infelizmente, comuns e causam 
maiores impactos sociais e psicológicos a estas famílias. 
Das dez entrevistas realizadas, cinco delas apresentaram algum caso de 
parentesco direto com a mesma enfermidade. 
 
“A minha irmã já sabia, quando ela engravidou que ela 
teve problema e teve que ser encaminhada pra Brasília. E 
lá eles disseram que ela tinha anemia falciforme. Foi 
então que eles pediram os exames para saber se eu tinha 
também”. 
(Mulher, 30 anos, dona de casa). 
 
“Tem eu e meu irmão. E somos seis filhos dos meus pais, 
e os primeiros e os últimos não nasceram. Só nós dois, do 
meio”. 
(Mulher, 35 anos, empregada de mesa). 
 
“E às vezes era os dois internados ao mesmo tempo. E 
isso já aconteceu umas três vezes já”. 
(Mãe, 39 anos, dona de casa). 
 
“Uma vez eu fiquei dois meses e um dia com um numa 
cama, o outro na outra e eu no meio. Em 2010, dois 
meses e um dia (no hospital)”. 
(Mãe, 43 anos, cuidadora de idosos). 
 
Impacto social da doença facilforme em comunidades quilombolas de Paracatu,  
Minas Gerais, Brasil 
 
59 
3.7. Casamentos consanguíneos 
No que se refere a casamentos consanguíneos, confere-se que a 
prevalência da doença falciforme, por ocorrer em homozigose, assim como das 
doenças genéticas recessivas, aumentam neste grupo de uniões. A partir da 
presença do traço falcémico no genótipo da família, verifica-se que o risco dos 
descendentes entre pais consanguíneos cresce consideravelmente, o que os 
geneticistas chamam homozigose por origem comum (Nascimento e Capelli, 
2008).  
No contexto das comunidades quilombolas brasileiras, a 
consanguinidade deixa de ser o principal foco da multiplicação da doença, pois 
através do isolamento social e geográfico, tem-se grande similaridade na 
composição genómica populacional (Ramalho et al., 2008). Pereira e Oliveira 
(2008) defendem que essa abundância de casamentos parentais ocorreu por 
quatro gerações diferentes, e que quando comparados com populações menos 
isoladas, este tipo de união é consideravelmente maior em comunidades 
remanescentes de escravos.  
 Andrade (2010) afirma que os casamentos consanguíneos seriam uma 
forma de manutenção de bens familiares e uma forma de cultivar as boas 
relações nas comunidades, apesar de as suas fontes de pesquisa terem 
ocultado esse argumento. 
 No presente estudo, a partir das entrevistas realizadas, nota-se a 
frequência de casamentos entre primos, tanto no município de Paracatu quanto 
nas comunidades quilombolas envolvidas nesta pesquisa.  
Quando questionados sobre a existência dos casamentos 
consanguíneos, os entrevistados afirmam:  
“Tem. Primo primeiro, segundo. Porque a minha família é 
casada de parentesco. Parente com parente, de quarto 
grau, tem outro de primeiro grau. Fica tudo em família”. 
(Homem, 53 anos, aposentado). 
 
“É o que mais tem. Esse povo nosso tem é sorte de não 
nascer mais menino com essa doença”. 
(Mulher, 32 anos, dona de casa). 
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“Aqui na comunidade mesmo, os mais velhos tudo só 
casava assim. Agora que está mudando e entrando 
pessoas de fora” 
(Mulher, antiga liderança do quilombo de São Domingos). 
 
“Acontecia muito, porque há muitos anos, as famílias não 
era tão dispersas como é hoje, né?” 
(Homem, liderança da comunidade de Pontal). 
 
Durante a pesquisa foi relatado pelas entrevistadas da comunidade de 
Cercado, a ocorrência de filhos de parentes consanguíneos:  
“P: E tem muitos casos na comunidade de casamento 
entre primos? De primeiro, segundo grau? 
E1: Lá o pessoal casa, quase sempre é só com família 
mesmo.  
P: É bem frequente? 
E2: É sim. É bem comum.  
E1: Até que graças a Deus, nós não temos muito caso de 
deficiência e essas coisas, não. E os casos que 
aconteceram morreram as crianças. Foram duas, né? 
E2: Foram duas que nasceu de irmão com irmã. 
P: Irmão com irmã? 
E2: Foi. Mas faleceu no hospital mesmo. 
P: Mas foi um casal de irmãos que tiveram dois filhos 
ou foram dois casais? 
E2: Foram dois casais, mas da mesma família.”  
(E1 | Mulher, liderança da comunidade de Cercado 
E2 | Mulher, professora aposentada) 
 
Paiva e Silva (1992) ressaltam o aconselhamento genético como uma 
medida preventiva da anemia falciforme. Porém, deve-se considerar a 
integridade deste procedimento e do profissional de saúde que o realiza, 
devido às suas implicações a nível psicológico, social e jurídico. Grande 
responsabilidade deve ser atribuída aos especialistas deste processo, sendo 
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imperativo um senso parcial com rigorosos padrões éticos e científicos, 
mantendo o pressuposto o alto grau de sofrimento psíquico, físico e social 
decorrente da doença falciforme e do enfrentamento deste diagnóstico 
(Guimarães e Coelho, 2010; Ramalho et al.,2003).  
A maioria dos entrevistados (seis de dez pacientes e familiares) afirmou 
ter tido esclarecimentos e orientações logo após o diagnóstico da doença 
falciforme. Porém poucos reconheceram a expressão ‘orientação genética’ 
utilizada no roteiro de entrevista, sendo a resposta dada apenas quando lhes 
foi explicado o objetivo e o significado deste procedimento de orientação. 
 
3.8. Outros impactos da doença falciforme 
3.8.1. Opiofobia 
Outra constatação resultante deste estudo é o uso de analgésicos 
opióides fortes para episódios dolorosos em pacientes com doença falciforme. 
O uso de morfina e dolantina (petidina), opióides endovenosos associados a 
anti-inflamatórios, é recomendado na doença falciforme para casos de crises 
dolorosas graves e severas (Zago e Pinto, 2007). 
 Os opióides pertencem a uma gama de analgésicos que não possuem 
doses pré-definidas, sendo da responsabilidade do médico o estabelecimento 
da dose necessária para cada paciente, considerando apenas a reação e os 
efeitos colaterais que lhes são causados (Lobo et al., 2007).  
 Os opióides podem ser grandes aliados na analgesia de crises dolorosas 
em pacientes falcémicos. A dor deve ser vencida a partir da dose e de 
intervalos corretos, porém, a prescrição destes deve ser feita com grande 
cautela e não deve ultrapassar o prazo de quinze dias, caso a analgesia não 
seja alcançada, o medicamento deve ser prontamente suspenso (Lobo et al., 
2007). 
Lobo et al. (2007) afirmam que para evitar os riscos de dependência 
física, os opióides devem ser retirados de forma gradativa, quando utilizados 
por mais de quinze dias, sempre com a supervisão do médico que deve estar 
atento aos aspetos psicológicos do paciente ao indicar e retirar o medicamento.  
As entrevistas revelaram que o uso dos medicamentos opiáceos é 
frequente:  
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“Mas meu filho se tornou um viciado mesmo. Ele ia no 
hospital só para tomar ela. Eu sou mãe, eu vou te 
esconder porquê? Eu sabia o filho que tinha. Ele viciou 
em dolantina, mas que culpa ele teve? Se ele tomou 
tantas, às vezes ele tomava de duas em duas horas a 
dolantina na veia dele”. 
(Mãe, 43 anos, cuidadora de idosos). 
 
“P: E você já tomou dolantina? 
E: Muita. Tomei bastante. E comecei até a ficar viciado 
nela. Eu já tava viciado, eu e meus colegas”.  
(Homem, 33 anos, desempregado). 
 
3.8.2. Discriminação e preconceito 
 Os pacientes de doença falciforme, na sua maioria negros, convivem 
com o preconceito e a discriminação negativa, tanto para o portador da anemia 
falciforme quanto para os seus familiares. Esta discriminação é geralmente 
baseada na perspetiva da pessoa enquanto paciente, e ainda pelo caráter 
étnico/racial em que ela se baseia, principalmente por dois aspetos: pela 
doença e pela racialização da mesma.  
 O estigma enfrentado pelos portadores de doenças genéticas é 
consequência de um problema social da inserção dos ‘diferentes’ na 
sociedade, tornando-se ainda mais agravado quando somatizada a 
discriminação racial (Laguardia, 2006). 
 Com todos os estigmas gerados pela anemia falciforme, o intrigante no 
conjunto dos resultados identificados na presente pesquisa, na categoria 
discriminação e preconceito, foi que nas entrevistas realizadas foi notável a 
discriminação referente aos medicamentos usados pelos pacientes, os 
opiáceos.  
Kulkamp e colaboradores (2008) relatam a existência da opiofobia, 
sendo este um preconceito sobre o uso destes tipos de medicamentos gerado 
pela desinformação dos profissionais de saúde quando se trata da manipulação 
de processos dolorosos. 
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“Eles já fizeram pouco caso de mim naquele hospital lá. 
(...) Falaram que eu era dependente porque eu tomava 
muito remédio.” 
(Homem, 33 anos, desempregado). 
 
Sobre as consequências da doença: 
“Ainda existe muito preconceito né? Às vezes você vai 
procurar emprego e o povo vê seu olho amarelo [hepatite] 
e sente preconceito, né? (...) Muita gente tem preconceito, 
né? Eles não falam, mas olham para a gente diferente. Às 
vezes até pergunta, sabe? Mas eu não me preocupo com 
isso, não.” 
(Mulher, 35 anos, empregada de mesa). 
 
Quando questionada sobre a existência de discriminação negativa, a 
entrevistada relata: 
“Já gerou para a minha filha. E dentro do hospital. Por 
isso que eu falo às vezes da ignorância das pessoas, né? 
E eram profissionais da saúde. Na época ela tomava 
muita Dolantina [cloridrato de petidina], que é mais forte 
que a morfina, então chamava ela de viciada, e falavam 
que ela não estava sentindo dor, que era o vício. 
Falavam: você tem que acostumar com isso, porque vai 
ser assim a vida toda”. 
(Mãe, 39 anos, dona de casa). 
 
“(...) e tem discriminação até dentro do hospital. O fato 
dele ter muita crise, e tomar remédio muito forte, eles 
falam que as crianças são viciadas, e eu já escutei.” 
(Mãe, 26 anos, artesã). 
 
 A opiofobia foi também observada por Kalckman et al. (2007) que a 
partir do 2º Seminário de Saúde da População Negra do Estado de São Paulo, 
ocorrido em maio de 2005, observou situações de discriminação e preconceito 
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aliados à falta de conhecimento dos procedimentos adequados, causando 
problemas de adesão ao tratamento e o afastamento do paciente dos serviços 
de saúde.  
3.8.3. Precariedade do atendimento e falta de estrutura local nos 
Postos de Saúde locais 
 Os entrevistados relataram a falta de estrutura e precariedade no serviço 
de atendimento público do município.  
“Aqui em Paracatu o ‘J’ já ficou oito dias esperando 
sangue. Existe um ser humano precisar de sangue e 
esperar oito dias? Que é isso?” 
(Mãe, 43 anos, cuidadora de idosos) 
 
“Porque semana passada ela deu febre (...) aí liguei na 
secretaria, liguei na clínica e não consegui consulta”. 
(Mãe, 32 anos, dona de casa) 
 
“(...) se você não aperta o pé, você não é atendido. Tem 
que chegar lá e falar grosso ou quase morrendo para ser 
atendido”. 
(Homem, 53 anos, aposentado) 
 
“Porque nós, com anemia falciforme, temos que ter um 
atendimento bom. E aqui não tem, não. Chega lá eles dão 
dipirona [analgésico de baixa potência], não faz um 
exame, um eletro [eletrocardiograma], para ver o que é 
que tem. É muito difícil fazer um hemograma.” 
(Homem, 33 anos, desempregado) 
 
3.8.4. Apoio psicológico 
 Outro importante apoio negligenciado no município de Paracatu é o 
suporte psicológico aos pacientes de doença falciforme e seus familiares. 
Segundo os poucos relatos em que foram citados, o apoio psicológico dá-se 
apenas após o diagnóstico e no início do tratamento.  
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 Os problemas psicológicos relacionados com as doenças crónicas 
apresentam diversas formas. Enquanto adolescentes, os pacientes têm 
dificuldades de relacionamento com a família e amigos, de desenvolvimento 
escolar, ansiedade, depressão, medo, e autoimagem negativa; são 
sentimentos frequentes diante repetidos episódios dolorosos. Já na fase adulta, 
os sentimentos que permeiam essa realidade são dificuldades em lidar com 
problemas socioeconómicos, desemprego e até preocupação com a morte 
(Felix et al., 2010).  
Os entrevistados, quando questionados sobre a existência de apoio 
psicológico no município, para o acompanhamento dos pacientes falcémicos, 
afirmam:  
“Nunca. Eu nunca tive apoio nenhum. Nunca. Apoio de 
família e amigos, mas de especialista nunca.” 
(Mãe, 43 anos, cuidadora de idosos) 
 
“(...) quem deu apoio foi Deus.” 
(Mãe, 26 anos, artesã) 
 
“Pouco. Da ‘L’ eu tive só no início. Mas quando ela ficava 
muito tempo internada, não teve nenhum, nem a família e 
nem ela.” 
(Mãe, 39 anos, dona de casa) 
 
 O contributo do acompanhamento psicológico do paciente falcémico e 
seus familiares é inegável para um processo de aceitação de autoimagem para 
amenizar os problemas emocionais e de ajustamento à sociedade (Santos e 
Miyazaki, 1999).  
 
3.8.5. Inclusão e políticas públicas 
 A convenção nº 169 de 1989, da Organização Internacional do Trabalho 
(OIT) sobre o acesso das populações indígenas e tribais, no seu artigo 25º, 
defende que:  
“Os governos deverão zelar para que sejam colocados à 
disposição dos povos interessados serviços de saúde 
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adequados ou proporcionar a esses povos os meios que 
lhes permitam organizar e prestar tais serviços sob a sua 
própria responsabilidade e controle, a fim de que possam 
gozar do nível máximo possível de saúde física e mental” 
(OIT, 1989). 
 
 Marques e colaboradores (2010) defendem as lutas do movimento negro 
em prol da equidade das relações sociais, pois ressaltam a priorização dada 
pelo Ministério da Saúde aos grupos majoritários, lesando principalmente a 
minoria quilombola que não têm garantido, entre muitos outros, o direito à 
saúde.  
 A A Portaria nº 1.3913, , do Ministério da Saúde de 16 de agosto de 
2005, apresenta as diretrizes nacionais numa proposta de Política de Atenção 
Integral às Pessoas com Doença Falciforme e outras Hemoglobinopatias. Esta 
política visa instituir a promoção da garantia da assistência às pessoas com 
diagnóstico positivo para hemoglobinopatias a partir do atendimento integral do 
Sistema Único de Saúde. A mesma portaria ainda decreta a integralidade do 
atendimento dos pacientes hemoglobulínicos a partir de uma equipa 
multidisciplinar com diferentes áreas técnicas apresentadas pelo Ministério da 
Saúde, bem como a realização de capacitação de todos os atores envolvidos 
que promova a educação permanente dos pacientes e familiares.  
 A partir da portaria aqui apresentada e dos resultados do presente 
estudo, nota-se a ineficácia da mesma e a grande lacuna entre este e o 
cumprimento das suas propostas. Quando questionados sobre o conhecimento 
de políticas públicas dirigidas aos pacientes falcémicos, cinco entrevistados 
afirmaram ter ouvido falar a esse respeito, mas que não tinham conhecimentos 
suficientes para ir em busca da garantia dos seus direitos, e os outros 
participantes afirmaram não ter qualquer tipo de informação sobre as medidas 
do governo federal para este público.  
                                                          
3
  Disponível em http://dtr2001.saude.gov.br/sas/PORTARIAS/Port2005/GM/GM-1391.htm 
Acedido em Novembro de 2012. 
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 Num momento de exaltação e indignação sobre as condições impostas 
aos pacientes falcémicos no município de Paracatu, um entrevistado reage: 
“Porque se você faz uma operação cardíaca você tem 
direito de aposentar, porque é que com a anemia 
falciforme, que é hereditária, você não tem? Não é? E não 
tem cura. Isso aí já é discriminação da parte do governo, 
não é? (...) Agora ter que entrar na justiça para isso, é 
complicado. Iguaizinhos esses remédios, o Hydrea, tem 
uns que tem que entrar na justiça para conseguir o 
remédio. E é caro, são 250 reais um vidro [equivalente a 
cerca de 100 euros]. Esses que vão lá para Patos de 
Minas, que tomam o remédio, ganham um vidro, mas é só 
um vidro. E um só vai dar para seis meses? Quando é a 
frequência do retorno da consulta? Então para eles 
adquirirem aquilo, tem que falar, tem que reclamar e 
entrar na justiça. E quem não tem dinheiro fica lá 
passando mal até conseguir.” 
(Homem, 53 anos, aposentado) 
 
3.8.6. Hydrea, a nova arma contra a doença falciforme 
O composto quimioterapêutico hidroxiureia é a nova arma contra a 
evolução e o desenvolvimento da doença falciforme. O primeiro medicamento 
que comprovadamente atua na prevenção de complicações clínicas e melhoria 
da qualidade de vida de pacientes falcémicos atua na síntese da hemoglobina 
fetal, prevenindo eventos vaso-oclusivos e crises dolorosas (Silva e Shimauti, 
2006). 
 Em 2002, o Ministério da Saúde brasileiro emitiu a portaria de nº 872 
que aprova o hidroxiuréia para o tratamento de pacientes falcémicos e ainda 
regulamenta a distribuição deste medicamento, que passa a ser da 
responsabilidade das Secretarias de Saúde dos Estados da União e Distrito 
Federal (Cançado et al., 2009). 
 As indicações para o uso da hidroxiureia são apenas para pacientes com 
três ou mais internamentos hospitalares, episódios vaso-oclusivos no último 
ano, crianças com mais de um episódio de síndrome torácica aguda nos 
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últimos dois anos e pacientes com severas disfunções orgânicas (Figueiredo, 
2007). 
 A prescrição deste medicamento tem um impacto significativo na 
qualidade de vida dos pacientes falcémicos, pois reduz o número e o tempo 
das internações, diminui complicações causadas pelos eventos vaso-oclusivos, 
como a síndrome torácica aguda, reduz consideravelmente a necessidade de 
transfusões sanguíneas e reduz cerca de 40% a mortalidade pela doença 
falciforme (Cançado et al., 2009).  
 No presente estudo, algumas declarações justificam uma melhoria da 
qualidade de vida a partir do uso do hidroxiureia:  
“Agora até que a frequência das crises acontece só uma 
vez no ano. Porque depois que eu comecei a tomar o 
medicamento, o Hydrea, as crises diminuíram 
bastante.(...) Eu tomo há mais ou menos um ano e meio. 
Antes disso a crise era de quatro em quatro meses. 
Geralmente eu fazia transfusão de sangue de seis em 
seis meses”. 
(Mulher, 35 anos, empregada de mesa) 
 
“(...) a ‘L’ deu uma estabilizada depois do medicamento 
Hydrea, faz uns dois anos que ela não vai [ao hospital].” 
(Mãe, 39 anos, dona de casa) 
 
Há ainda um caso de negação sobre a eficácia do hidroxiureia, e 
negação ao tratamento proposto pelo médico: 
“Aí, agora ele começou a tomar o Hydrea, mas não deu 
bem com ele. Deu hepatite, estava entrando em 
depressão. Aí eu conversei com o médico, mas ele não 
queria tirar o remédio, não. Mas eu que estava 
convivendo com ele. E o remédio, só de ler a bula você já 
fica desesperada.” 
(Mãe, 37 anos, auxiliar de serviços gerais) 
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 Mesmo com a negação da eficácia do hidroxiureia da parte de alguns 
pacientes e familiares, e com a pequena amostra do presente estudo, verifica-
se a influência positiva do medicamento na estabilidade física e emocional dos 
pacientes falcémicos. 
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4. Conclusão e perspetivas futuras 
 A doença falciforme caracteriza-se pelas alterações hematológicas, com 
maior frequência de casos em populações negras e descendentes. Os 
pacientes falcémicos convivem com um quadro variado de complicações 
clínicas, decorrente das crises de falcização. Atendendo aos objetivos 
propostos e aos resultados obtidos no presente estudo, pode-se afirmar que a 
doença traz variados impactos no quotidiano dos pacientes e dos seus 
familiares. Aliada à realidade das comunidades quilombolas analisadas, esse 
impacto é potencializado. A partir dos relatos obtidos nas entrevistas, pode-se 
afirmar que é inviável que a residência de um paciente falcémico seja 
estabelecida nas comunidades quilombolas estudadas. Apesar da curta 
distância entre algumas comunidades e o centro da cidade e os serviços de 
atendimento em saúde, a iniquidade e desigualdade em saúde perpetuam-se, 
não só dentre as comunidades quilombolas como também na população negra 
em geral.  
 O nível de conhecimento sobre a doença falciforme entre os 
entrevistados é consideravelmente deficiente, tanto da perspetiva dos 
pacientes e familiares quanto das lideranças quilombolas. Porém, pode ser 
ressaltado o vasto conhecimento de duas entrevistadas, que previamente 
participaram num evento sobre a temática realizado pela Faculdade Atenas, 
Instituição de Ensino Superior do município de Paracatu. Considerando o 
número de casos identificados da doença falciforme na região, práticas de 
educação em saúde dirigidas aos pacientes e familiares devem ser exploradas 
pelos órgãos que compõem o sistema de saúde pública. E deste modo, 
priorizar políticas públicas específicas sobre a doença falciforme.  
 A ineficiência dos serviços prestados às comunidades locais e a falta de 
conhecimento sobre a doença e os procedimentos médicos da parte dos 
profissionais da saúde foram tópicos intensamente frisados pelos 
entrevistados. Propõe-se pois, para futuras pesquisas sobre a temática, 
analisar o nível de conhecimento sobre a doença dos médicos e enfermeiros 
que trabalham diretamente com a doença falciforme. 
 Ao investigar o impacto da doença falciforme na vida profissional e 
financeira dos pacientes e familiares, notou-se a grandiosidade desta 
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problemática, considerando que os pacientes falcémicos não conseguem 
inserir-se no mercado de trabalho formal, ficando relegados ao trabalho 
informal sem garantia de direitos laborais. Frequentemente as mães vêem-se 
obrigadas a deixar de trabalhar para se dedicar aos cuidados com os filhos 
com esta doença. 
 A construção dos estereótipos entre os pacientes da doença falciforme 
como dependentes químicos e de opióides foi uma constatação do presente 
estudo. Desta forma, deve-se investir no suporte psicológico destes pacientes, 
considerando que a dependência a esse tipo de analgésicos pode ocorrer, 
mesmo sendo bem administrados. 
O apoio psicológico aos pacientes falcémicos e seus familiares, mesmo 
com todas as vantagens da sua aplicação, tanto para o caso da dependência 
dos medicamentos como para o processo de aceitação/negação da doença, 
não ocorre de maneira efetiva. Com o devido suporte emocional e psíquico, 
sugere-se que a adesão ao tratamento adequado seria consideravelmente 
maior.  
 Os casamentos consanguíneos foram confirmados como frequentes nas 
comunidades estudadas e no município de Paracatu. Verifica-se assim a 
necessidade de aconselhamento genético na região como tentativa de reduzir 
a incidência da doença falciforme em Paracatu. 
 Com o presente estudo, almeja-se despertar a atenção dos profissionais 
da saúde e envolvidos na temática, para os impactos sociais e psicológicos da 
doença falciforme na vida dos pacientes e familiares, para que assim sejam 
direcionados esforços para a melhoria das condições de vida dos afectados 
direta e indiretamente pela doença, com vistas a um atendimento integral à 
esses pacientes. 
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Apêndices 
 
Apêndice 1. Guião de entrevista semiestrutura – Pacientes e familiares 
 
 
 
  
 
Guião para entrevista semiestruturada – PACIENTES E FAMILIARES 
Período de entrevistas 
 
Novembro a dezembro de 2012. 
 
Tempo de entrevista 
 
Aproximadamente duas horas.  
 
Condições logísticas 
 
- Contactar pacientes; 
- Marcar horário de visita; 
- Gravador; 
- Termo de Livre Consentimento. 
 
 
 
 
 
1. Em sua opinião, o que é a anemia falciforme? Como você descreveria a 
anemia falciforme? 
2. Como e quando foi descoberta a anemia falciforme?  
3. Qual foi a reação da família? 
4. Quando foi descoberta a anemia falciforme, você teve algum tipo de apoio, 
esclarecimentos ou aconselhamento genético? Como foi esse processo? 
5. Você sabe que a doença falciforme é hereditária? Tem mais casos na família? 
E na comunidade? 
6. A anemia falciforme se intensifica com as relações de parentesco. Existem 
casos de pessoas que se casaram com primos ou primas na sua família?  
7. E na comunidade em geral? É comum casamento entre primos? 
 
 
 
Impacto social da doença falciforme em comunidades quilombolas 
de Paracatu - MG 
Objetivos: - Pesquisar o nível de conhecimento da anemia falciforme; 
       - Verificar a frequência das relações de parentesco entre pacientes e portadores 
da doença; 
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8. Pode descrever sua rotina diária? 
9. Em sua opinião, o que mudou no seu dia-a-dia, ou na sua vida profissional, 
depois que descobriu que tinha a doença? 
10. Como você descreveria a influência da anemia na sua estabilidade financeira? 
11. Quais são os custos mensais que a família despende no tratamento da 
doença? 
12. Quais serviços são disponibilizados pelo posto de saúde? 
13. O que muda no dia-a-dia da família nas situações de crise? 
14. Em sua opinião, você tem uma boa qualidade de vida?  
15. Em que aspetos da sua vida você acha que a anemia falciforme interfere? 
 
 
16. Você acha que a anemia falciforme pode gerar algum tipo de discriminação? 
17. Você já sofreu algum tipo de discriminação por ter a anemia? Poderia relatar 
alguma situação de discriminação negativa? 
18. Você acha que a sociedade e a comunidade estão preparadas para a inclusão 
dos pacientes de anemia falciforme? 
19. Você conhece as medidas do governo federal direcionadas aos pacientes com 
anemia falciforme?  
Objetivo: Investigar o impacto da doença na vida profissional e financeira dos pacientes e 
dos familiares 
Objetivo: Analisar a construção de estereótipos negativos ligados à anemia falciforme 
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Apêndice 2: Guião de entrevista semiestruturada – Lideranças quilombolas 
 
 
 
 
 Guião para entrevista semiestruturada – Lideranças Quilombolas 
 
Período de entrevistas 
 
Novembro a dezembro de 2012. 
 
Tempo de entrevista 
 
Aproximadamente duas horas.  
 
Condições logísticas 
 
- Contactar lideranças; 
- Marcar horário de visita; 
- Gravador; 
- Termo de Livre Consentimento. 
 
 
 
 
  
1. Há quanto tempo você está da liderança? 
2.  Como você se tornou líder na comunidade? 
3. Poderia relatar um pouco a história da comunidade. Quem iniciou a 
comunidade? Qual é a origem das terras?  
4. Atualmente a comunidade enfrenta alguma situação de conflito por causa da 
posse das terras? Se sim, com quem/quê? 
5. Acontece muita dispersão (migração)? Quais são os lugares para onde as 
pessoas mais imigram?  
6. Qual é o número de famílias? No geral, a maioria são homens ou mulheres?  
 
 
7. Existe saneamento básico na comunidade? Como é feito o tratamento da água 
consumida pelas famílias?  
8. Quantas escolas existem na comunidade?  
Impacto social da doença falciforme em comunidades quilombolas 
de Paracatu - MG 
Objetivo: Informações gerais sobre a comunidade 
 
Objetivo: Analisar o perfil socioeconômico e a qualidade de vida da comunidade como um 
todo 
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9. Em sua opinião, as escolas existentes são suficientes e adequadas para 
atender a comunidade?  
10. Você tem noção da escolaridade média das pessoas? No geral, as pessoas 
conseguem completar o segundo grau? 
11. É fácil arrumar emprego na comunidade?  
12. Que tipos de profissões são exercidas na comunidade? 
13. Que tipos de serviços de saúde existem disponíveis para a comunidade?  
14. Como são tratados os casos de urgência? 
15. Que religião é praticada pela maioria das pessoas na comunidade? 
16. Ocorrem muitos casos de casamentos consanguíneos? Porque é que você 
acha que isso acontece? 
17. Como você avaliaria a qualidade de vida geral desta comunidade? 
 
 
 
18. O que você sabe sobre a anemia falciforme? Conhece alguém na comunidade 
que é portador da doença? 
19. Você acha que a anemia falciforme pode gerar algum tipo de discriminação 
para os portadores? 
20. Vocês acham que a sociedade e a comunidade estão preparadas para a 
inclusão dos pacientes? De que modo esta inclusão poderia ocorrer? 
21. Na cultura local, existe alguma prática ou tratamento tradicional, como chás, 
massagens, simpatias, específicos para a anemia falciforme? 
Objetivo: Pesquisar o nível de conhecimento da doença e a construção de estereótipos 
negativos ligados à doença 
 
Impacto social da doença facilforme em comunidades quilombolas de Paracatu,  
Minas Gerais, Brasil 
 
84 
Apêndice 3. Fotos 
 
Foto 1: Casa mais antiga da comunidade nos padrões de construção utilizados desde a 
escravidão. 
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Foto 2: Casa mais antiga da comunidade onde vive um casal e uma filha, sendo o 
morador, o quilombola mais antigo da região com mais de 100 anos. 
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Foto 3: Infraestrutura da comunidade de São Domingos, com aparelhos de ginástica  
fornecidas pela prefeitura do município de Paracatu. 
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Foto 4: Escola municipal desativada e paragem de autocarro urbano dentro da 
comunidade de São Domingos.  
 
